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iVoorwoord
Met het stellen van de vraag, of het wel leuk is om enkele jaren met
sondevoedingsproblemen bezig te zijn, gaven veel vraagstellers al een impliciet
antwoord. Ze konden het zich niet voorstellen. Toch heb ik de afgelopen jaren
het tegendeel ervaren. De vraagstelling maakt namelijk deel uit van mijn
dagelijkse werk als verpleeghuisarts. Zodra een bewoner van het verpleeghuis
slikproblemen ontwikkelt, wordt beoordeeld of het kunstmatig toedienen van
voeding en vocht, bijvoorbeeld door middel van een neussonde, een zinvolle en
verantwoorde behandeling is. Wanneer een bewoner geruime tijd
sondevoedingtherapie krijgt en er treedt geen verbetering op, dan kan de vraag
naar het staken van de behandeling actueel worden.
In de praktijk blijkt het staken van sondevoedingtherapie grosso modo
‘gevoeliger’ te liggen dan het onthouden van deze behandeling. Berust dit
gevoelen alleen op emotie of liggen hier morele motieven aan ten grondslag? En
met die vragen zitten we midden in de problematiek van deze studie.
Dat deze medisch-ethische studie aan een theologische faculteit is geschreven
heeft enkele redenen.
In de eerste plaats kwam ethiek in de tijd dat ik geneeskunde studeerde
nauwelijks ter sprake. De theologiestudie heeft dit gecompenseerd.
In de tweede plaats blijkt bij het verantwoorden van medisch-ethische
vraagstukken de invloed van de levensbeschouwing - onbenoemd en mogelijk
ook onbedoeld - groter te zijn dan menig auteur vermoedt. De theologiestudie
heeft daartoe meer duidelijkheid gegeven.
In de derde plaats hebben de gesprekken met prof.dr. E. Schroten, hoogleraar
aan de theologische faculteit, initiërend en motiverend gewerkt voor dit
onderzoek.
Verschillende mensen wil ik bedanken die bij deze studie betrokken zijn
geweest.
In de eerste plaats de beide promotores, prof.dr. E. Schroten en prof.dr. J.J.M.
van Delden, en de co-promotor dr. Th.A. Boer. Egbert, Hans en Theo, de
regelmatige besprekingen en jullie corrigerende opmerkingen heb ik telkens
gewaardeerd. Ook al verschillen we op sommige punten van inzicht, het heeft
jullie nooit weerhouden om constructief en motiverend mee te denken. Hartelijk
bedankt.
In de tweede plaats de leescommissie: prof.dr. B.E.J.H. Becking, prof.dr.
P.G.A.M. Froeling en prof.dr. F.R. Heeger. Bedankt voor jullie snelle wijze van
reageren en de positieve waardering.
In de derde plaats wil ik prof.dr. G.J.E. Rinkel en dr. M.G.M. Olde Rikkert
bedanken. Al kenden we elkaar tevoren niet, jullie waren direct bereid om de
medische hoofdstukken van commentaar te voorzien. Mijn dank daarvoor.
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Naast genoemde personen zijn er enkele mensen die min of meer fragmentarisch
hebben meegedacht of meegelezen. Met name noem ik Willemien Loeve, Gerrit
Nieuwenhuis, Henk Jochemsen en Ruth Seldenrijk. Verder mijn zwager Aart
Willem Saly, voor het corrigeren van de summary. In de beginfase van het
onderzoek was ook mijn vader een kritische meelezer. Allemaal bedankt.
Verder wil ik het bestuur van de Nederlandse Patiënten Vereniging bedanken.
De problematiek van deze studie is een telkens terugkerende vraag bij het NPV-
Consultatiepunt. Vanwege die verbondenheid en herkenning was het bestuur
bereid de kosten van deze publicatie voor haar rekening te nemen.
Het behoeft geen toelichting dat, naast gezondheid en een stabiele werksituatie,
een steunend thuisfront van groot belang is. Daarom gaat mijn dank ook uit naar
Corry en de kinderen, Jan Peter, Marijke, Wynette en Aart Willem. Of ze er
onder geleden hebben weet ik niet – vraag het ze zelf – maar zij hebben dit
onderzoek wel mede mogelijk gemaakt.
Ik memoreerde zojuist dat levensbeschouwing invloed heeft op de medisch-
ethische keuzen. Die invloed reikt verder dan alleen de doordenking van deze
problematiek. Met een variant op een uitspraak van Gustafson (‘religion
qualifies morality’) ben ik van mening dat ‘religion qualifies life’.
Levenschouwing ‘kleurt’ ons hele bestaan, inclusief het schrijven van deze
studie. En daarom gaat het meest fundamenteel mijn dank uit naar God, die
kracht en gezondheid heeft gegeven, die mensen op mijn weg heeft geplaatst en
die alles zo heeft geleid dat ik deze studie mocht afronden.
Alfred Teeuw
Ridderkerk 2003
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1Inleiding
Eten en drinken zijn basisvoorwaarden voor het menselijke bestaan. Een tekort
aan voeding en vocht zal leiden tot algehele verzwakking en kan een
stervensproces bespoedigen.
In de medische praktijk, in casu de verpleeghuisgeneeskundige praktijk, ontstaan
regelmatig situaties waarin mensen te weinig voeding en vocht gebruiken.
Sommige ziekten, zoals een hersenberoerte, doen de slikfunctie verminderen of
volledig verlammen. Door een beroerte, in het medische taalgebruik een CVA
(Cerebro Vasculair Accident) genoemd, zijn sommige patiënten niet meer in
staat om voldoende voedsel tot zich te nemen en zullen, wanneer therapie of
herstel achterwege blijft, uiteindelijk overlijden.
Naast het CVA kunnen neurologische en degeneratieve aandoeningen tot
slikproblemen leiden. Voorbeelden zijn Multiple Sclerose, de ziekte van
Parkinson, het dementiesyndroom, algehele verzwakking en infectie-ziekten1.
Patiëntenpopulatie
In deze studie gaat het om verpleeghuisbewoners met slikstoornissen als gevolg
van een ernstig CVA. Deze patiëntenpopulatie laat zich als volgt beschrijven.
In de eerste plaats wonen deze patiënten in een verpleeghuis en hebben
verpleeghuiszorg nodig. Dit laatste veronderstelt bij deze patiënten grosso modo
een geringe zelfstandigheid en een grote zorgafhankelijkheid. Veel CVA-
patiënten met ernstige slikproblemen hebben zelfs een verlaagd bewustzijn of
verkeren in (sub)comateuze toestand.
In de tweede plaats behoren deze patiënten meestal tot de (hoog) bejaarden en
verkeren, wat betreft de levensfase, in de dalende of aflopende levenslijn
[Sporken 1989; 64]. Vanwege de hoge leeftijd en bijkomende pathologie is de
prognose in het algemeen ongunstig. Herstel is niet uitgesloten, maar dient wel
beoordeeld te worden in het kader van de totale levenslijn van de patiënt.
Het CVA verschilt van degeneratieve ziekten, zoals Parkinson en het
dementiesyndroom. Degeneratieve ziekten vertonen een min of meer gestage
achteruitgang. De stoornissen nemen geleidelijk toe. Bij het CVA verloopt deze
achteruitgang stapsgewijs: iedere keer wanneer betrokkene een CVA krijgt gaat
hij of zij een stap terug. Soms kan de toestand van de patiënt, wanneer er geen
recidief CVA optreedt, voor lange tijd redelijk stabiel blijven. Dit verschil tussen
CVA en degeneratieve ziekten is echter betrekkelijk.
In de derde plaats zijn de CVA-patiënten, die behoren tot de onderzoeksgroep
van deze studie, voor de vocht- en voedselintake afhankelijk van behandeling.
De behandeling kan bestaan uit het geven van een infuus (vochtinfuus in een
                                                          
1  Enkele casus zijn beschreven door Berkhout en Tan, die alle betrekking hebben op problemen
met de voeding bij verpleeghuisbewoners [Berkhout 1995; Tan 1994]. Zie ook de casus en de
uitspraak van het Centraal Tuchtcollege voor de gezondheidszorg d.d. 2 april 1992 (Medisch
Contact 1992; 47; 1394-5) en van 16 januari 2001 (Medisch Contact 2001; 56; 910-2).
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oppervlakkige huidader), een hypodermoclyse (vochtinfuus in
onderhuidweefsel, meestal van de benen) of het inbrengen van een neus- of
PEG-sonde. Bij de PEG-sonde (Percutane Endoscopische Gastrostomie) gaat de
sonde rechtstreeks door de buikwand naar de maag.
In de vierde plaats is het bij veel patiënten niet duidelijk hoe zij zelf tegenover
de behandeling staan. Dit betekent dat de arts, in samenspraak met de
vertegenwoordiger van de patiënt, moet beoordelen of een behandeling de
patiënt ten goede komt - wat dat ook precies mag zijn - en wat de patiënt gewild
zou hebben.
Staken versus niet-starten
In het algemeen zal een arts tot behandelen besluiten, wanneer de behandeling
op enigerlei wijze het welzijn van de patiënt bevordert. De arts handelt dan
overeenkomstig de aloude doelstelling van de geneeskunde om ziekten te
bestrijden en lijden te verzachten.
Wordt daarentegen verwacht of blijkt dat de behandeling op geen enkele wijze
de patiënt ten goede komt, dan zal de arts afzien van behandelen. Deze
beleidslijnen gelden in beginsel voor iedere medische handeling.
Bij sondevoedingtherapie liggen de problemen rond het starten en staken van
deze behandeling enigszins complexer, daar sondevoedingtherapie tegelijk een
middel is om menselijk leven in stand te houden. Het (sub)comateuze
toestandsbeeld, waar de patiënt als gevolg van het CVA in terecht is gekomen,
kan door de sondevoedingtherapie lange tijd voortbestaan. Deze wetenschap en
ervaring maken extra voorzichtig om met sondevoedingtherapie te starten2. Het
oude adagium ‘in dubio abstine’ geeft iets weer van deze voorzichtigheid.
In de literatuur heeft de discussie rond sondevoedingtherapie zich voornamelijk
toegespitst op het staken van deze behandeling bij patiënten in langdurig coma.
Voorstanders van het staken van sondevoedingtherapie wijzen op het ontbreken
van een legitimatie voor deze behandeling. Verder zien zij geen moreel verschil
tussen het staken van sondevoedingtherapie en het niet aanvangen daarvan [o.a.
KNMG/CAL 1997].
                                                          
2 De eerste patiënte uit eigen praktijk waar deze problematiek speelde was een vrouw, die vanwege
reuma in het verpleeghuis was opgenomen. Ze was totaal zorgafhankelijk en zat het grootste deel
van de dag in een rolstoel. Drie maanden na opname kreeg ze een CVA. Ze had krachtverlies in de
rechter arm en fatische stoornissen. In de daarop volgende weken werd de zorgbehoefte steeds
groter en bleef mevrouw soms hele dagen op bed vanwege de slechte conditie. Twee maanden
later kon de verpleging mevrouw niet wakker krijgen en constateerde de verpleeghuisarts een
recidief CVA. Aan de familie van mevrouw werd een afwachtend beleid voorgesteld vanwege de
slechte prognose. De familie had zeer veel moeite met dit behandelvoorstel en bepleitte
behandeling met sondevoeding. Na ampel beraad en consultatie van een tweede verpleeghuisarts
kreeg mevrouw een neussonde. In de daarop volgende periode herstelde mevrouw niet. Haar
bewustzijn bleef verlaagd (comateus, c.q. subcomateus) en na ruim zes maanden is mevrouw aan
een pneumonie - waartegen ze een antibioticum kreeg - overleden.
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Tegenstanders daarentegen vinden het verwijderen van een voedingssonde bij
dergelijke patiënten, zonder dat er sprake is van lijden, een keuze voor de dood.
Vanwege de waarde en beschermwaardigheid van het leven wordt deze keuze
afgewezen. Meestal rekenen de tegenstanders het toedienen van sondevoeding
tot de basiszorg [o.a. NAV 1991; PLI 1991].
Beide posities laten zich moeilijk verenigen. Op één punt stemmen voor- en
tegenstanders overeen: langdurig coma is een ontluisterend ziektebeeld, dat -
indien mogelijk - voorkomen moet worden.
Het is opvallend dat bovengenoemd bezwaar (namelijk dat een arts voor de dood
kiest) nauwelijks wordt gehoord bij de discussie rond het niet-starten van
sondevoedingtherapie. Staken blijkt - zonder dat dit in de literatuur wordt
onderbouwd - überhaupt meer bezwaren op te roepen dan niet-starten [Kenneth
1983, Beauchamp 1994]. Dit wekt de indruk dat een eventuele gerichtheid ‘op
de dood’ minder relevant is of in mindere mate een rol speelt bij de keus om niet
te starten, dan bij de keus om sondevoedingtherapie te staken. Of, meer
hypothetisch geformuleerd, bij het beslismoment ‘wel/niet staken’ speelt het
morele principe eerbied voor het leven een grotere rol dan bij ‘wel/niet starten’.
In deze studie wordt bezien in hoeverre deze hypothese is te onderbouwen.
Levensbeschouwing
Een ander punt in de discussie rond sondevoedingtherapie is de betekenis van
levensbeschouwing. Tegenstanders van het staken van sondevoedingtherapie bij
patiënten in langdurig coma betrekken niet zelden christelijke noties in hun
afwijzing. Of, zoals Dantzig het verwoordde in het kader van de
euthanasiediscussie, voorstanders staan vaak buiten de kerk, tegenstanders zitten
erin [Dantzig 1995; 23].
Dit doet op zijn minst vermoeden dat levensbeschouwing een rol speelt bij de
beoordeling of sondevoeding onthouden, dan wel gestaakt mag worden. Dat is
verklaarbaar, daar bij de uiterste verantwoording van morele vraagstukken een
beroep op de grond- of levensovertuiging onvermijdelijk is [Brümmer 1989;
141]. Niet iedere vraagstelling maakt een beroep op de levensbeschouwing
noodzakelijk, maar bij vragen die betrekking hebben op leven en dood is een
beroep op de levensovertuiging niet te vermijden.
Vanwege de pluriformiteit in de samenleving en de samenwerking tussen
mensen met verschillende overtuigingen is het verdedigbaar om morele
vraagstukken alleen te beoordelen vanuit algemeen aanvaarde morele principes.
Daarbij blijft de levensbeschouwelijke verscheidenheid buiten de discussie,
hetgeen de consensusvorming ten goede komt. Zodra echter blijkt dat
levensbeschouwelijke noties een rol gaan spelen bij de inkleuring en afweging
van de verschillende morele principes, is het belangrijk om van de
levensovertuiging verantwoording af te leggen. De discussie vertroebelt wanneer
participanten de indruk wekken zich alleen te beroepen op louter rationele
argumenten en algemene morele principes, terwijl onuitgesproken de
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levenbeschouwing de discussie kleurt en stuurt. Om dat te voorkomen zal in
deze studie expliciet worden ingegaan op de levensbeschouwelijke
achtergrondtheorie.
Probleemstelling
Het gegeven dat een CVA-patiënt, wanneer sondevoedingtherapie wordt gestart,
afhankelijk kan blijven van de behandeling zonder dat er enig herstel optreedt,
stelt de arts (en de vertegenwoordiger van de patiënt) voor een moeilijk
dilemma. Want wanneer het staken van sondevoedingtherapie moreel
bezwaarlijk ligt (gelet op bovengenoemde discussies en de geformuleerde
hypothese), kan de arts besluiten om niet te starten met sondevoedingtherapie,
om daarmee ongewenste levenslange afhankelijkheid en de daaraan verbonden
problematiek van het staken te voorkomen. De arts die besluit om niet te starten
met sondevoedingtherapie behoeft de problemen rond het staken daarvan niet op
te lossen. De vraag is echter of dit een verantwoord besluit is. Dit resulteert in de
volgende probleemstelling:
Is het moreel verantwoord om een CVA-patiënt met slikstoornissen (die
in een verpleeghuis woont) geen voedingssonde te geven, wanneer de
prognose ongunstig of onduidelijk is, om ongewenste levenslange
afhankelijkheid, en dus ook de problematiek rond staken, te voorkomen?
Oftewel: is ‘niet starten om staken te voorkomen’ verantwoord?
In de praktijk wordt soms, om ongewenste levenslange afhankelijkheid te
voorkomen, gekozen voor een technische of taalkundige oplossing.
Technisch, door in plaats van een voedingssonde een vochtinfuus te geven. Deze
rehydratiemethode kan slechts voor een beperkte tijd worden toegepast vanwege
medische criteria. De ingebouwde tijdslimiet van de behandeling voorkomt
langdurige afhankelijkheid. Of daarmee het morele probleem is opgelost, is nog
een open vraag.
Taalkundig kan het dilemma worden opgelost door te spreken over een
proefbehandeling. De voedingssonde wordt bij wijze van proef gegeven tot een
afgesproken evaluatiedatum. Nadien wordt, bij uitblijven van herstel, de sonde
verwijderd. In hoeverre deze ‘oplossing’ zich laat verantwoorden verdient
nadere bespreking.
Opzet
De bespreking is als volgt. In de hoofdstukken 1, 2 en 3 worden de verschillende
begrippen uit de probleemstelling toegelicht.
In hoofdstuk 1 komen enkele medische aspecten aan de orde betreffende het
CVA. Wat zijn de oorzaken? Welke factoren bepalen de prognose en wat is de
prognose bij een CVA-patiënt, die in een verpleeghuis verblijft?
In hoofdstuk 2 gaat het over sondevoedingtherapie en andere
rehydratiemethoden. Zoals iedere behandeling heeft ook sondevoedingtherapie
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voor- en nadelen. Eén van de nadelen is ongewenste levenslange
afhankelijkheid. De vraag, waarom levenslange afhankelijk ongewenst kan zijn,
wordt in dit hoofdstuk besproken.
In hoofdstuk 3 wordt het begrip verantwoord toegelicht. Want naast het begrip
verantwoord medisch handelen wordt in de morele discussie ook het begrip
zinvol medisch handelen gebruikt. Deze begrippen behoeven verduidelijking.
Dat geldt ook voor de begrippen levensverlengend en levensbeëindigend
handelen, daar het onthouden of staken van sondevoedingtherapie het
levenseinde kan bespoedigen.
Voor de uiteindelijke verantwoording van bovengenoemde probleemstelling is
een beroep op levensbeschouwelijke noties onontkoombaar. De
levensbeschouwing die in deze studie het referentiekader vormt is een
christelijke. Dat wordt toegelicht in hoofdstuk 4. Vooraf zij opgemerkt dat de
keus voor deze overtuiging verschillende problemen kent, maar dat ze zeker niet
problematischer is dan een keus voor een andere (niet religieuze)
levensovertuiging.
In de hoofdstukken 5, 6 en 7 worden achtereenvolgens drie morele principes
besproken, die in het algemeen brede instemming genieten, maar die in deze
studie worden gekleurd vanuit een christelijk referentiekader. Deze principes
zijn (1) eerbied voor het leven, (2) weldoen en (3) verantwoordelijkheid3.
Daar de probleemstelling een moreel onderscheid suggereert tussen niet-starten
en staken (‘withholding and withdrawing’) zal in hoofdstuk 8 worden nagegaan
in hoeverre er argumenten zijn die dit verschil rechtvaardigen. Vooruitlopend op
de bespreking blijken deze argumenten niet voldoende om een moreel verschil te
verklaren.
Desondanks blijft de vraag bestaan waarom in de medische praktijk de bezwaren
tegen staken groter zijn dan tegen niet-starten. Zijn dit louter emotionele
bezwaren of zijn er morele gronden aan te wijzen? Of, zoals in de eerder
genoemde hypothese is weergegeven, zijn er argumenten, die de relevantie van
het principe eerbied voor het leven groter doen zijn op het moment van staken
dan op het moment van niet-starten? Om dat te beoordelen worden in hoofdstuk
9 achtereenvolgens beide beslismomenten besproken, namelijk ‘wel/niet starten’
en ‘wel/niet staken’. Vervolgens wordt de vraag gesteld of de gesignaleerde
verschillen tussen beide beslismomenten de hypothese onderbouwen om
daarmee uiteindelijk de kernvraag van deze studie te beantwoorden, namelijk
‘niet starten om staken te voorkomen’. Daarmee is de probleemstelling
beoordeeld vanuit de principes eerbied voor het leven en welzijn.
                                                          
3 De principes zijn deels vergelijkbaar met die van Beauchamp en Childress, namelijk (1) niet
schaden, (2) weldoen en (3) respect voor autonomie, waarbij beide ethici een andere volgorde
hanteren [Beauchamp 1994].
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Daar het principe van verantwoordelijkheid eveneens een rol speelt binnen
bovengenoemde discussie, zal in hoofdstuk 10 de relevantie van dit principe
voor beide beslismomenten worden besproken.
In een appendix worden twee beslissingsschema’s weergegeven, die de medicus
practicus kan volgen ter beoordeling van het ‘wel/niet starten van
sondevoedingtherapie’ en van het ‘wel/niet staken van sondevoedingtherapie’ bij
CVA-patiënten in een verpleeghuis.
Op bovengenoemde wijze wil deze studie een bijdrage leveren aan de morele
discussie.
71.  Cerebrovasculair accident
1.1 Inleiding
De kernvraag van deze studie luidt of het moreel verantwoord is om bij een
CVA-patiënt, die in het verpleeghuis verblijft en waarbij slikstoornissen zijn
ontstaan, niet te starten met sondevoedingtherapie, wanneer de prognose
ongunstig of onduidelijk is, om daarmee het dilemma aangaande het staken van
sondevoedingtherapie te voorkomen, in het geval de patiënt ongewenst
afhankelijk blijft van deze therapie.
In de vraagstelling wordt uitgegaan van een bepaald ziektebeeld met een
bijkomend probleem, in casu het CVA met slikproblemen. Verder wordt
melding gemaakt van onduidelijke of ongunstige prognose.
Om de morele vraag te kunnen beantwoorden zal eerst worden ingegaan op het
ziektebeeld en de factoren die de prognose bepalen. Dat is het onderwerp van dit
hoofdstuk. De inhoud is, evenals het volgende hoofdstuk waarin de
sondevoedingtherapie centraal staat, medisch-praktisch van aard. Het hoofdstuk
is een weergave van de huidige stand van zaken betreffende het CVA (par. 1.2),
de prognosebepalende factoren (par. 1.3) en de betekenis daarvan voor CVA-
patiënten in een verpleeghuis (par. 1.4).
Een opmerking vooraf. In de vraagstelling wordt melding gemaakt van een
CVA-patiënt. Om een indruk te krijgen van deze individuele patiënt is het
noodzakelijk om zicht te hebben op de situatie van CVA-patiënten in het
algemeen. Hierbij dient verdisconteerd te worden dat de individuele patiënt
uiteraard niet altijd overeenkomt met de statistische gegevens van grote
patiëntengroepen. Wintzen merkte tijdens een presentatie van een patiënt met
neurologische verschijnselen op: ‘De theorie beschrijft wat patiënten gemeen
hebben, maar de praktijk toont de verschillen’ [Wintzen 1998; 32]. Elders
schrijft hij: ‘Het aantal variabelen is zo groot dat geen twee patiënten hetzelfde
zijn’ [Wintzen 1991; 32]. Deze grote variëteit in patiënten rechtvaardigt de
stelling dat het CVA niet bestaat [Kappele 1991]. Iedere patiënt is in meerdere
opzichten uniek. Daarom dient deze nuancering meegewogen te worden bij het
lezen en interpreteren van medische publicaties en bij het lezen van het vervolg
van deze twee hoofdstukken.
1.2 CVA
In de medische literatuur wordt een beroerte meestal weergegeven met de letters
CVA, cerebrovasculair accident. Dit woord geeft alleen aan dat er een stoornis is
opgetreden in een bloedvat van de hersenen, met als gevolg dat betrokkene
neurologische uitvalsverschijnselen heeft gekregen. De diagnose CVA zegt als
zodanig niets over de aard en de locatie in de hersenen die door deze ziekte zijn
beschadigd.
Dat het niet om een zeldzame aandoening gaat, blijkt uit het grote aantal mensen
dat een CVA krijgt. In Nederland wordt het aantal mensen dat een CVA krijgt
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geschat op 27.000 per jaar. Uit een Rotterdamse studie blijkt dat van de mannen
boven de 55 jaar 3.5% ooit door een beroerte is getroffen. Van de vrouwen is dit
percentage 1.9 [Looman 1996].
Het meest kenmerkende verschijnsel van een beroerte is het plotseling optreden
van verlammingsverschijnselen. Deze verschijnselen zijn meestal in één
lichaamshelft gelokaliseerd. Daarbij kunnen ook verlammingsverschijnselen van
de mond- en keelspieren optreden, waardoor slikproblemen ontstaan.
Het verloop van de aandoening is voor de individuele patiënt moeilijk te
voorspellen. De uitvalsverschijnselen  kunnen binnen enkele uren verdwijnen,
kunnen permanent aanwezig blijven en kunnen zelfs resulteren in de dood van
de patiënt. Wintzen merkt op dat patiënten met massale uitval soms
wonderbaarlijk herstellen, terwijl mensen met ogenschijnlijk minimale uitval
soms geplaagd blijven door matheid of vergeetachtigheid [Wintzen 1991; 32].
Behalve verlammingsverschijnselen kunnen er ook cognitieve stoornissen,
taalproblemen en emotionele veranderingen optreden. Bij eerste kennismaking
met een CVA-patiënt blijven sommige van deze veranderingen onopgemerkt
[Cranenburgh 1993, Wintzen 1998]. Alhoewel deze verschijnselen minder snel
worden onderkend, hebben ze wel een grote en negatieve invloed op de
levenskwaliteit.
In de medische literatuur wordt het CVA op verschillende manieren ingedeeld,
namelijk naar oorzaak, naar de tijdsduur dat de uitvalsverschijnselen blijven
bestaan en naar de plaats in de hersenen waar de beschadiging is opgetreden.
Deze drie aspecten zullen achtereenvolgens worden besproken.
1.2.1 Oorzaken
Wat betreft de oorzaken wordt onderscheid gemaakt tussen herseninfarcten en
hersenbloedingen.
Een herseninfarct duidt op locale necrose (afsterving) van het hersenweefsel als
gevolg van een circulatiestoornis in de bloedvaten van de hersenen. Dit betreft
meestal een vaatafsluiting door een trombo-embolie. De wand van het bloedvat
is dan ruwer en stugger geworden door het proces van aderverkalking
(trombusvorming), waarbij een stukje van het verkalkte weefsel losraakt
(embolievorming) en het bloedvat verstopt. Daardoor stagneert de
bloedcirculatie en sterft het omliggende hersenweefsel af.
Een hersenbloeding is een primaire bloeding in het hersenweefsel. Daarmee
wordt bedoeld dat de bloeding spontaan ontstaat en niet het gevolg is van een
hersentrauma, zoals door een verkeersongeval [Consensus 1991]. Procentueel
maken de bloedingen 10 tot 20 procent van het totaal aantal beroertes uit.
Het verschil tussen een infarct en een bloeding is matig tot redelijk betrouwbaar
te diagnosticeren op basis van anamnese en lichamelijk onderzoek. Het
discriminerend vermogen wordt veel groter wanneer gebruikt wordt gemaakt
van beeldvormende technieken, zoals computertomografie (CT-scan) of
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kernspinresonantietomografie (MRI-scan) [Hommel 1990, Shuaib 1992, Mohr
1995].
Verder kan het van belang zijn, zodra het vermoeden bestaat dat de stoornis het
gevolg is van een embolie, de bron van de embolie (de ‘proppenschieter’) te
lokaliseren. Soms is dat de halsslagader of, in mindere mate, het hart [CETF
1989].
Wat betreft de therapie is onderscheid te maken tussen de behandeling in het
acute stadium en de behandeling in de periode daarna.
In het acute stadium kunnen medicijnen worden gebruikt die het stolsel proberen
op te lossen, of die de locale hersenbeschadiging proberen tegen te gaan. Deze
laatste middelen bevinden zich in een experimenteel stadium [Koudstaal 1998
a].
In het algemeen geldt dat differentiatie naar de oorzaak het meest belangrijk is
voor de keuze van de therapie. Het is evident dat een bloeding niet met
‘bloedverdunnende middelen’ behandeld dient te worden, terwijl deze therapie
wel de eerste keus is bij een herseninfarct [Koudstaal 1991. Limburg 1991.
Algra 1994. ISTCG 1997].
Blijkt het infarct een gevolg te zijn van een embolie uit de halsslagader, dan
wordt bij jongere CVA-patiënten soms een operatie van de halsslagader
uitgevoerd. Is het embolie afkomstig uit het hart, dan worden medicijnen
gegeven om de recidiefkans te verkleinen.
De behandeling na de acute fase is gericht op herstel (revalidatie) van de
uitvalsverschijnselen en/of gericht op preventie. Meestal is het zinvol om de
kans op herhaling te verkleinen (secundaire preventie) en het risico op
complicaties te verminderen.
Samenvattend zijn oorzaak en therapie duidelijk gerelateerd. Dat geldt in het
bijzonder voor de therapie in de acute fase en voor de secundaire
preventietherapie. De relatie tussen oorzaak en prognose is echter minder
duidelijk.
1.2.2 Hersteltijd
Wanneer iemand een beroerte heeft gehad en de uitvalsverschijnselen zijn
binnen 24 uur verdwenen, wordt dit een ‘transient ischaemic attack’ (TIA)
genoemd. Blijven verschijnselen langer bestaan dan 24 uur, dan wordt
gesproken van een infarct.
Incidenteel wordt nog een derde vorm onderscheiden, namelijk de ‘recurrent
(reversible) ischaemic neurological deficit’ (RIND) [Oosterhuis 1997; 145-7].
Hierbij blijven de verschijnselen langer bestaan dan 24 uur, maar zijn ze binnen
een week verdwenen.
Het verschil tussen infarct, RIND en TIA wordt alleen bepaald door relatief
arbitraire tijdsafspraken en krijgen in de praktijk steeds minder betekenis.
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Dat blijkt ook uit de consensustekst van de Nederlandse Vereniging voor
Neurologie [NVvN 1996]. Daarin wordt geen apart beleid geformuleerd
betreffende de RIND en TIA. De behandeling van een TIA of RIND is in wezen
niet anders dan van een ‘gewoon’ infarct. Bij een vers CVA is immers onbekend
hoe het verloop zal zijn. In de loop van de tijd wordt pas duidelijk of het een
TIA, RIND of een CVA met langdurige c.q. blijvende uitvalsverschijnselen
betreft.
De laatste jaren wordt onderscheid gemaakt tussen ‘minor ischaemic stroke’ en
‘major ischaemic stroke’ [Oosterhuis 1997]. Bij ‘minor ischaemic strokes’ gaat
het om CVA’s, waarbij de uitvalsverschijnselen gering zijn of van voorbijgaande
aard. Bij de ‘major ischaemic stroke’ heeft de patiënt wel ernstige of
invaliderende uitvalsverschijnselen (zie ook par.1.3.3). Bij ‘minor ischaemic
strokes’ is het therapeutische beleid sterk gericht op het voorkomen van een
recidief CVA.
Samenvattend berust de indeling van CVA’s in TIA, RIND en ‘gewoon’ infarct
op de arbitrair gekozen tijdsduur waarbinnen herstel optreedt of uitblijft. Het
onderscheid ‘major and minor inschaemic stroke’ is functioneler en voor de
therapie relevanter.
1.2.3 Locatie in de hersenen
Door de CT- en MRI-scan is nauwkeurig vast te stellen waar en hoe uitgebreid
de beschadiging is die de beroerte in de hersenen heeft aangericht. Goed
lichamelijk onderzoek is onontbeerlijk en kan ook veel informatie verschaffen
over de plaats en ernst van de aandoening, maar beeldvormende technieken
geven in deze meer informatie.
De locaties van de herseninfarcten worden als volgt gerubriceerd [Koudstaal
1991]:
- Corticale infarcten: betreft meestal stoornissen in één van de grote
hersenbloedvaten waardoor functie-uitval van de hersenschors optreedt.
- Kleine diepe infarcten of lacunaire infarcten: dit zijn infarcten in het
stroomgebied van de kleine perforerende bloedvaten, bijvoorbeeld ter
plaatse van de basale kernen of in de hersenstam.
- Subcorticale infarcten: betreft grotere infarcten in diepere regionen van de
hersenen
- Waterscheidingsinfarcten: dit zijn infarcten op het grensgebied van twee
grote hersenbloedvaten.
Uit onderzoek blijkt dat er een relatie bestaat tussen locatie en eventuele
oorzaak. Zo is bekend dat bloeddrukdaling de meest voorkomende oorzaak is
van waterscheidingsinfarcten. Bij een lacunair infarct behoeft niet gezocht te
worden naar een embolie-bron, daar deze oorzaak bij deze locatie nauwelijks
voorkomt. Bij corticale infarcten dient dat echter wel te gebeuren. Om
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uitspraken te kunnen doen over de prognose blijkt uit eerder genoemd onderzoek
dat het vaststellen van de locatie niet voldoende is.
Als mensen een CVA krijgen kan dit leiden tot slikproblemen. De
incidentiecijfers in de literatuur variëren van 5 tot 45 procent bij alle patiënten
met een CVA. Deze grote verschillen zijn mede afhankelijk van de methoden en
criteria waarmee de diagnose slikproblemen wordt gesteld. Dat niet iedere
beroerte aanleiding geeft tot slikproblemen, heeft te maken met de plaats in de
hersenen waar de beschadiging is opgetreden. Uit onderzoek blijkt dat wanneer
de beroerte het gevolg is van een bloedvatverstopping bij de hersenstam
(namelijk van de arteria basilaris) dit in 70 procent van de gevallen leidt tot
slikproblemen, terwijl bij beschadigingen van andere locaties in de hersenen veel
minder slikproblemen optreden [Adams 1994. KvG 2000; 40].
Samenvattend blijkt er wel een relatie te bestaan tussen de locatie van het CVA
in de hersenen en de oorzaak, alsook tussen de locatie en de verschijnselen van
het CVA. Er is geen duidelijke relatie tussen de locatie en de prognose.
1.3 Prognose
Het onderscheiden van CVA’s naar oorzaak en locatie blijkt voor de
behandeling in het acute stadium relevant te zijn en kan als zodanig de prognose
beïnvloeden. Na de acute fase wordt de relatie tussen therapie en prognose
minder duidelijk.
In deze paragraaf gaat het om factoren, die een min of meer voorspellende
waarde hebben aangaande de te verwachten levenskwaliteit of
gezondheidstoestand. In de literatuur worden er enkele genoemd. Daar een
aantal van deze factoren elkaar beïnvloedt is strikte scheiding niet mogelijk. Zo
zal bijvoorbeeld het risico op complicaties na een CVA, bij een patiënt die
tevens een slechte longfunctie, suikerziekte of een hoge bloeddruk heeft, groter
zijn dan wanneer deze co-morbiditeit ontbreekt. Het betreft de volgende
factoren4:
a. het natuurlijke herstel in de dagen tot maanden volgend op het CVA,
b. de leeftijd van de patiënt en aanwezige co-morbiditeit,
c. de ernst van de uitvalsverschijnselen,
                                                          
4   Kwakkel c.s. heeft onderzoek gedaan naar de factoren die invloed hebben op de uiteindelijke
prognose na een CVA [Kwakkel 1996]. Door middel van literatuurstudie blijken de volgende
variabelen valide voorspellers te zijn van het functionele herstel na een beroerte: leeftijd,
voorafgaande beroerte, urine incontinentie, bewustzijn bij het begin, desoriëntatie in tijd en plaats,
de ernst van de paralyse, evenwicht bij zitten, ADL-score (maat voor de hulpbehoefte of
zelfstandigheid bij Algemene Dagelijkse Levensverrichten zoals wassen, kleden, en dergelijke),
mate van sociale ondersteuning en de glucosestofwisseling buiten het infarctgebied bij patiënten
met hypertensie. De onderzoekers onderkennen dat diverse variabelen afhankelijk zijn van elkaar
en dat daardoor de lijst van voorspellende factoren niet altijd gelijk hoeft te zijn.
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d. complicaties die optreden na het CVA en
e. behandeling op een Stroke-unit.
1.3.1 Natuurlijk herstel
Veel ziekten vertonen een natuurlijke neiging tot herstel en genezen spontaan.
Dat geldt in veel gevallen ook voor het CVA. Gedurende de eerste minuten en
uren na het ontstaan van het CVA treedt spontaan verbetering op. De eerste
minuten tot uren zijn derhalve het meest betekenend. Naarmate de tijd verstrijkt
waarin herstel uitblijft zal de kans op verbetering of genezing afnemen.
Wanneer de eerste dagen na een CVA gepasseerd zijn is verder herstel niet
uitgesloten, maar nemen de kans op verbetering en de mate van herstel
geleidelijk af. Thörngren heeft in Scandinavië onderzoek gedaan naar de mate
van verbetering van de (zichtbare) primaire neurologische stoornissen gedurende
het eerste jaar na een CVA. Voor hem was functieherstel een maat van de
levenskwaliteit. Hij screende de patiënten 3, 6 en 12 maanden na de beroerte.
Zijn conclusie luidt: ‘The major recovery of functional ability occured within the
first 3-6 months’ [Thörngren 1990; 379].
Sörensen deed een vergelijkbaar onderzoek en volgde CVA patiënten gemiddeld
5 jaar. Ook hij signaleerde het grootste herstel in de eerste maanden na het CVA.
Tevens bleek dat de hoogste sterftekans eveneens waargenomen werd tijdens de
eerste periode na de beroerte [Sörensen 1989]. Het ging daarbij om uren tot
enkele dagen. Tot dezelfde conclusie kwam Johnston [Johnston 1998].
Verder blijkt het risico op eventuele complicaties en nadelige progressie van het
ziektebeeld in de eerste fase eveneens het grootst te zijn.
Dit illustreert dat de eerste tijd na een CVA het meest belangrijk is. De kans op
natuurlijk herstel is in die fase nog het hoogst. Daarbij zijn de eerste dagen het
meest richting gevend: òf de patiënt knapt in die dagen al enigszins op, òf de
patiënt gaat verder achteruit.
Samenvattend zijn de eerste dagen na een CVA van cruciaal belang om een
indruk te krijgen van de prognose.
1.3.2 Leeftijd en co-morbiditeit
Naast het natuurlijke herstel gedurende de eerste periode na een CVA blijken
ook hoge leeftijd van de patiënt en aanwezigheid van co-morbiditeit de prognose
ongunstig te kunnen beïnvloeden [NVvN 1996]. Daarmee worden twee factoren
genoemd die op de meeste verpleeghuisbewoners van toepassing zijn. De
‘gemiddelde CVA-patiënt’ in een huisartsenpraktijk is niet vergelijkbaar met die
in een verpleeghuisartsenpraktijk. Kent de huisarts gezonde vitale zeventigers
die plotseling door een beroerte worden geveld (natuurlijk was er bij deze
patiënten wel iets aan de hand waardoor het CVA ontstond), in de
verpleeghuissetting zijn vitale en zelfstandige patiënten niet aanwezig.
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Wat betreft de gemiddelde leeftijd van de verpleeghuisbewoners: deze is op
somatische afdelingen van verpleeghuizen 80 jaar. Veel CVA-patiënten zijn op
deze afdelingen opgenomen. Bewoners op een psychogeriatrische afdeling, waar
het meestal om demente ouderen gaat, zijn gemiddeld enkele jaren ouder [SIG
1997; 23]. Dat de levensverwachting met het ouder worden afneemt, is evident5.
Verder blijkt dat de levensverwachting nadelig wordt beïnvloed, wanneer
betrokkene een CVA krijgt [Dijk 1995].
Wat betreft de co-morbiditeit: veel verpleeghuisbewoners hebben naast het CVA
of naast de ziekte van Parkinson nog andere problemen. Ouderdomssuikerziekte,
slechthorendheid en gewrichtsslijtage zijn daar enkele voorbeelden van [Cools
1996].
Diverse bijkomende problemen en ziektebeelden hebben geen relatie met of
invloed op het CVA. Daarentegen zijn er ziektebeelden die wel een relatie met
het CVA vertonen. Zo is de laatste jaren uitgebreid onderzoek gedaan naar de
samenhang tussen CVA, dementie en depressie6. Dat er een relatie bestaat is
aangetoond, hoe deze relatie verloopt is minder duidelijk.
Patiënten die naast het CVA nog andere aandoeningen hebben, hebben in het
algemeen een lagere levenskwaliteit en kortere levensverwachting [Desmond
1998]. De laatste jaren is veel onderzoek gedaan naar de samenhang tussen
CVA, co-morbiditeit en levensverwachting.
Koopmans laat in zijn studie zien dat verpleeghuispatiënten met een multi-
infarct dementie meer co-morbiditeit hebben dan patiënten die lijden aan
Alzheimer-dementie. Dit gaat gepaard met een kortere levensverwachting
[Koopmans 1994].
De nadelige invloed van co-morbiditeit op de prognose blijkt eveneens uit het
onderzoek van Van Dijk. Wanneer oudere patiënten een luchtweginfectie
                                                          
5  De levensverwachting van de gemiddelde oudere in Nederland ziet er als volgt uit [Eulderink
1995]
Leeftijd Levensverwachting
Mannen
Levensverwachting
Vrouwen
75 jaar 8 jaar 11 jaar
80 jaar 6 jaar 8 jaar
85 jaar 4 jaar 5 jaar
90 jaar 3 jaar 4 jaar
6   Het gelijktijdig of achtereenvolgens optreden van meerdere ziektebeelden is geen bewijs voor
het bestaan van een causale relatie tussen de ziektebeelden. Uit onderzoek is naar voren gekomen
dat van de ouderen (65 plus), die met een CVA in het ziekenhuis waren opgenomen, na drie
maanden meer dan een kwart dement is. Van de ouderen boven de tachtig jaar bleek dit percentage
meer dan de helft te zijn [Tatemichi 1992]. Ook Pohjasvaara bevestigt in zijn onderzoek dat de
frequentie van post-stroke dementie hoog is. De factoren die de relatie bepalen zijn echter niet
voldoende duidelijk. Hij concludeert dat verschillende factoren, zoals slikstoornissen,
neurologische uitvalsverschijnselen en andere neurologische aandoeningen het risico op post-
stroke dementie vergroten [Pohjasvaara 1998]. Dezelfde conclusie trekt Censori [Censori 1996].
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krijgen, hebben zij die een CVA doorgemaakt hebben een slechtere prognose
dan leeftijdsgenoten zonder CVA [Dijk 1995].
Boekhout heeft in zijn studie de relatie onderzocht tussen lichaamsgewicht en
levensverwachting. Hij laat zien dat daling van het lichaamsgewicht bij
verpleeghuisbewoners de kans vergroot op overlijden in het daaropvolgende
kwartaal [Berkhout 1996].
Daarnaast is onderzoek verricht naar de risicofactoren die het ontstaan van een
CVA kunnen verklaren. Eliminatie of vermindering van dergelijke factoren doet
de kans op het krijgen van een beroerte afnemen. Sörensen vond dat een hoge
systolische bloeddruk, het hebben van suikerziekte en het reeds eerder
doorgemaakt hebben van een hartinfarct de kans vergroot op het krijgen van een
beroerte [Sörensen 1989]. Zelfs als mensen een CVA doorgemaakt hebben,
blijkt het verminderen van de risicofactoren (zoals een hoog cholesterolgehalte)
de prognose gunstig te beïnvloeden. In Framingham is een studie verricht
waaruit blijkt dat, wanneer patiënten een CVA hadden doorgemaakt en zij
hadden daarnaast geen last van hoge bloeddruk of cardiale co-morbiditeit, de
uiteindelijke overleving langer is [Johnston 1998].
Samenvattend blijkt dat naarmate de CVA-patiënt ouder is en er meer sprake is
van co-morbiditeit, de uiteindelijke prognose navenant slechter wordt.
1.3.3 De ernst van de uitvalsverschijnselen
Naast natuurlijk herstel, de leeftijd en co-morbiditeit blijkt ook de ernst van de
uitvalsverschijnselen een samenhang te vertonen met de uiteindelijke prognose.
Grosso modo geldt de regel dat hoe ernstiger de uitvalsverschijnselen, des te
ongunstiger wordt de uiteindelijke prognose.
In de praktijk blijkt het niet altijd eenvoudig te zijn om de ernst van de
uitvalsverschijnselen te bepalen en te kwantificeren. Bij een CVA kunnen
uiteenlopende verschijnselen voorkomen die zich onttrekken aan eerste
waarneming en beoordeling, maar toch een grote impact hebben voor het leven
van iedere dag. De opmerking van familieleden dat vader of moeder niet meer
‘de oude’ is laat zich moeilijk in getal en maat vastleggen.
Om inzicht te krijgen in de functiestoornissen en uitvalsverschijnselen ten
gevolge van een CVA wordt volgende indeling gevolgd [Cranenburgh 1993].
• In de eerste plaats de primair neurologische stoornissen. De halfzijdige
verlamming (hemiparese) is daar het meest kenmerkende verschijnsel van.
Daarnaast komen gevoelsstoornissen (pijn, tast, halfzijdige
‘overgevoeligheid’) en uitval van de gezichtsvelden (hemi-anopsie) voor.
Ook verlies van bewustzijn kan gezien worden als een neurologische
stoornis. Het is duidelijk dat deze verschijnselen de patiënt ernstig kunnen
invalideren.
• In de tweede plaats de neuropsychologische functiestoornissen. Daartoe
behoren de afasie (een taalprobleem), apraxie (stoornis in het doelmatig
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handelen), agnosie (herkenningsstoornissen van voorwerpen), amnesie
(geheugenproblemen), neglect of hemi-inattentie (halfzijdige
aandachtsstoornis, waarbij een lichaamshelft in de beleving van de patiënt
niet of nauwelijks aanwezig is) en stoornissen in de ruimtelijke oriëntatie.
Het neglect-fenomeen komt veelvuldig voor bij patiënten met een CVA in
met name de rechter hersenhelft.
• In de derde plaats de psychologische veranderingen. Persoonlijkheid,
gedrag, stemming en karakter zijn meestal door de beroerte aangetast.
Depressies, neerslachtigheid, apathie en sufheid kunnen daar een
uitingsvorm van zijn. Ook kan een beroerte leiden tot impulsiviteit en
agressiviteit.
In de verpleeghuissector worden diverse score-lijsten gebruikt om de mate van
uitval te kwantificeren. Door regelmatige beoordeling in de loop van de tijd kan
de mate van verandering worden vastgelegd7. De bruikbaarheid van deze cijfers
is beperkt, daar ze meer zeggen over de status van dat moment en het verloop
van de afgelopen periode, dan over het verloop in de toekomst.
Naast scorelijsten is ook het Oriënterend Neurologisch Onderzoek (ONO) een
goed instrument om inzicht te krijgen in het totale functioneren en de
uitvalsverschijnselen van een patiënt8.
Bij de beoordeling van een CVA-patiënt dient altijd het functioneren van vóór
het CVA meegewogen te worden. Dat geldt zowel voor het gebruik van
                                                          
7 De meeste verpleeghuizen zijn aangesloten bij de Landelijke Zorgregistratie Verpleeghuizen
(LZV). Periodiek wordt van iedere bewoner van een verpleeghuis de score bepaald met betrekking
tot zelfredzaamheid, mobiliteit, gedrag en dergelijke. In de praktijk heeft deze registratie voor de
individuele patiënt slechts een beperkte waarde, daar de cijfers meer informatie geven over de
zorgzwaarte van een bepaalde afdeling. De cijfers laten zien dat de zorgzwaarte de laatste jaren in
verpleeghuizen is toegenomen [SIG 1996; 50-1].
Een andere methode om inzicht te krijgen in de ernst van de uitvalsverschijnselen is de
(gemodificeerde) Barthel-index. Eten en drinken, wassen en kleden, tranfers (verplaatsing van en
naar bed, stoel, toilet, bad/douche) en het wel of niet continent-zijn worden getalsmatig in deze
index vastgelegd. Zijp heeft onderzoek gedaan bij verpleeghuisbewoners die ter revalidatie waren
opgenomen [Zijp 1995]. De hoofddiagnoses waren CVA, beenamputatie en een botbreuk. Zijp
constateerde dat de Barthel-index steeg naarmate de revalidatie vorderde. Bij de patiënten waar
herstel uitbleef en die uiteindelijk in het verpleeghuis overleden, bleef de Barthel-index laag. Deze
index blijkt uit het onderzoek goed bruikbaar te zijn voor het evalueren en vergelijken van
resultaten van (geriatrische) revalidatie. Of de Barthel-index ook een voorspellende waarde heeft
wordt in het onderzoek niet beantwoord, maar de cijfers tenderen daar wel naar.
Vergelijkbaar met de Barthel-index is de Rehabilitation Activities Profile [Lankhorst 1995].
8  De naam Oriënterend Neurologisch Onderzoek (ONO) suggereert dat het onderzoek alleen
beperkt is tot een neurologische screening, maar de test is breder. Tijdens dat onderzoek wordt
gelet op (1) de waarneming van de patiënt, (2) het handelen, (3) de taal en aanverwante functies,
(4) de ruimtelijke functies en het lichaamsschema, (5) het geheugen en (6) aandacht en
aandachtsverdeling [Cranenburgh 1993]. Afhankelijk van de stoornis kan een speciaal
behandelprogramma worden aangeboden.
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motorische functiescores, als voor het ONO [Dijkstra 1997 a en b]. Een patiënt
die reeds voor zijn CVA al forse functionele beperkingen had zal dat niveau,
ondanks intensieve revalidatie en therapie, nooit overstijgen.
Iemand die vroeger al slecht kon tekenen, zal bij het ONO evenmin goed scoren
bij tekentesten. Het pre-existente functioneren, al dan niet beïnvloed door
leeftijd en bijkomende pathologie, speelt een rol in het uiteindelijke
behandelresultaat.
Samenvattend blijkt in het algemeen dat, naarmate de uitvalsverschijnselen
groter zijn, de prognose slechter wordt. Goed inzicht in het totale functioneren
van de patiënt van voor en na het CVA is daarom onontbeerlijk, al is
kwantitatieve beoordeling niet altijd eenvoudig en heeft het een beperkte
voorspellende waarde.
1.3.4. Complicaties
In par.1.3.1 werd opgemerkt dat de herstelkans gedurende de eerste uren tot
dagen na de beroerte het grootst is. Hetzelfde geldt voor de kans op het krijgen
van complicaties.
Johnston heeft naar dit laatste uitvoerig onderzoek gedaan [Johnston 1998]. Hij
onderzocht bij 279 CVA-patiënten de complicaties die in de eerste drie maanden
na de beroerte optraden en welke betekenis deze complicaties hadden op de
mortaliteit en het functioneel herstel. Van de patiënten die binnen 3 maanden
stierven (37 patiënten), bleek dit in de helft van de gevallen het gevolg te zijn
van een ‘medical complication’. Het betrof meestal hartzwakte, een
longontsteking of een urineweg infectie. Bij de overige patiënten waren de
directe gevolgen van de beroerte verantwoordelijk voor het overlijden.
Johnston maakt onderscheid tussen neurologische en overige medische
complicaties. De eerste categorie bestaat uit ziektebeelden die een duidelijke
relatie hebben met het zenuwstelsel. De overige medische complicaties zijn
daarentegen niet aan het zenuwstelsel verbonden. Een recidief CVA,
hersenoedeem ten gevolge van de beroerte, verhoogde hersendruk en dergelijke
behoren tot de neurologische complicaties.
Wanneer het complicatierisico wordt uitgezet in een grafiek (de sterfte tegen de
tijdsduur na het CVA), dan vertoont de grafiek in de eerste vijf dagen na de
beroerte een piek. Vervolgens neemt de sterftekans snel af, om na 2 à 3 maanden
een horizontaal verloop te krijgen.
In deze studie gaat het in het bijzonder om de slikproblemen als gevolg van het
CVA. Daar de behandeling van de slikproblemen dermate interfereert met de
complicaties, die kunnen optreden door de slikproblemen, zullen deze
complicaties in het volgende hoofdstuk worden besproken.
Uit de studie van Johnston blijkt tevens dat ongeveer 10 procent van de sterfte
na een CVA toegeschreven kan worden aan een recidief CVA. De kans op een
recidief is groot na een TIA of klein CVA. Jaarlijks krijgt 9 procent van de
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mensen die een TIA doorgemaakt hebben een recidief, waarvan eenderde met
fatale afloop.
Omgekeerd heeft een op de vijf mensen die een beroerte heeft gekregen in het
jaar daar aan voorafgaande een waarschuwingssignaal gekregen in de vorm van
een TIA [Warlow 1992]. Dit illustreert dat preventie, nadat iemand een CVA
heeft doorgemaakt, belangrijk is9. Hierbij dient wel opgemerkt te worden dat
preventie na een CVA geen duidelijke invloed heeft op de totale
overlevingskans, maar dat alleen de kans op het optreden van een recidief CVA,
een hartinfarct en een vasculaire dood wordt verlaagd.
Samenvattend is het risico op fatale complicaties het grootst gedurende de eerste
dagen na het CVA.
1.3.5. Stroke-unit.
Een vijfde factor die invloed heeft op de prognose is het verpleegd worden op
een stroke-unit [NVvN 1996; 11-2. KvG 2000; 25-6]. Wat met dit begrip precies
wordt bedoeld, is in de literatuur niet eenduidig beschreven. In het algemeen
wordt onder een stroke-unit het volgende verstaan: een op één plaats
gelokaliseerde unit, waar een multidisciplinair team de zorg en behandeling van
CVA-patiënten aanbiedt. Patiënten die recent een CVA doorgemaakt hebben
komen voor deze unit in aanmerking. Patiënten die in een terminale fase
verkeren, een bijkomende handicap hebben of opnieuw een beroerte doormaken
worden uitgesloten [SUTC 1997].
Een multidisciplinair team, bestaande uit een neuroloog (hoofdbehandelaar),
revalidatiearts, gespecialiseerde verpleegkundigen, een fysiotherapeut,
ergotherapeut, logopedist en maatschappelijk werkende, is verantwoordelijk
voor snelle diagnostiek, behandeling en begeleiding van het revalidatieproces10.
Wanneer een stroke-unit vergeleken wordt met een algemene afdeling van een
ziekenhuis, dan blijkt dat het overlevingspercentage op een stroke-unit hoger is
dan op een gewone afdeling. Dit effect is direct na de beroerte al merkbaar en
blijft gedurende een periode van 18 maanden bestaan [Ronning 1998].
                                                          
9  In het algemeen hebben ‘bloedverdunnende’ middelen de voorkeur [Meyboom 1998]. In
Nederland is maart 1998 commotie ontstaan nadat enkele patiënten in een studie met
‘bloedverdunnende middelen’ overleden waren. Het betrof een vergelijking tussen 30 mg
acetylsalicylzuur (aspirine) en sintrommitis (OAC), waarbij de antistollingswaarde van dit laatste
middel was vastgelegd in een INR van 3 tot 4.5. Het betrof een patiëntengroep die een klein CVA
of TIA had doorgemaakt met een normaal hartritme. Het frequenter optreden van
hersenbloedingen was de reden om de studie af te breken.
10  Revalidatie omvat onderzoek, behandeling en advisering van medisch-specialistische,
paramedische, gedragswetenschappelijke en revalidatietechnische aard, volgens de algemeen
aanvaarde standaard, al dan niet gepaard gaande met verzorging, verpleging of verblijf in een
instelling gedurende een periode, gericht op het voorkomen of verminderen van handicap teneinde
de betrokkenen in staat te stellen een mate van zelfstandigheid te bereiken of behouden [Zijp 1995;
1040].
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Langhorne en Dennis kwamen enkele jaren geleden, toen de stroke-units net in
opkomst waren, tot vergelijkbare bevindingen [Langhorne 1992, Dennis 1994].
Indredavik onderzocht eveneens patiënten die op een stroke-unit waren
behandeld en verpleegd, versus degenen die op een algemene zaal van een
ziekenhuis hadden gelegen. Hij vond dat een behandeling op een stroke-unit,
naast effect op de levensverwachting, ook effect sorteerde op de kwaliteit van
leven. De patiënten sliepen beter, hadden betere sociale kontakten, waren
mobieler en voelden zich energieker [Indredavik 1998].
De revalidatie op een stroke-unit verloopt beter en heeft een gunstiger resultaat
dan wanneer de patiënten op een gewone ziekenhuiszaal hebben gelegen en daar
zijn behandeld. Het is echter niet duidelijk waardoor deze verschillen zijn te
verklaren. Vermoedelijk betreft het een samenspel van factoren, zoals goede en
snel inzetbare diagnostische mogelijkheden, sneller ingrijpen bij complicaties,
het werken met gericht geschoolde verpleegkundigen en verzorgenden, alsook
een intensievere reactivering en revalidatie [NVvN 1996; 11-2. KvG 2000; 25-
6]. Ook de patiëntenselectie voorafgaande aan de opname heeft invloed op het
gunstige verloop. Zo worden patiënten met multi-pathologie en een recidief
CVA uitgesloten [NVvN 1996]. Dit beleid selecteert reeds voor de opname op
een stroke-unit, waardoor patiënten die buiten de selectiecriteria vallen – en
meestal een slechtere prognose hebben – op een gewone (neurologie) afdeling
van het ziekenhuis worden opgenomen.
De verpleging op een stroke-unit concentreert zich met name op de complicaties
die bij een CVA kunnen optreden, zoals het ontstaan van decubitus,
incontinentie en slikproblemen.
De stroke-units, die onderwerp van studie waren, kenmerkten zich door een
multidisciplinaire benadering en een team van professionele
gezondheidswerkers, die bekend waren met de meeste facetten van het
ziektebeeld CVA met mogelijke complicaties.
In het NVvN-rapport wordt aangegeven dat een stroke-unit niet per definitie een
plaatsgebonden unit van een aantal bedden hoeft in te houden, maar dat
concentratie van CVA-bedden wel bevorderlijk is voor een betere effectiviteit.
Verder wordt gepleit voor een goede organisatievorm waarbij een betere
aansluiting plaatsvindt tussen de diverse zorgvoorzieningen (de zorgcontinuïteit
na ontslag uit een ziekenhuis blijkt niet altijd voldoende te zijn). De opstellers
adviseren derhalve zorg op maat, vroegtijdige ontslagbesprekingen en het
voorkomen van niet-noodzakelijke ziekenhuisopnamen.
Waren stroke-units voorheen alleen in ziekenhuizen te vinden, inmiddels hebben
ook verpleeghuizen deze functie ontwikkeld [Hertogh 1998]. Dat is niet
verwonderlijk, daar in de verpleeghuissector ruime expertise is opgebouwd
aangaande de zorg voor CVA-patiënten. Daarnaast zijn multidisciplinaire
samenwerking en gestructureerde zorgplannen elementen die de
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verpleeghuiszorg typeren. Dit betekent dat de factoren, die het betere resultaat
van een stroke-unit verklaren, ook binnen het verpleeghuis aanwezig zijn.
Ook bij opname op de stroke-unit van een verpleeghuis vindt selectie plaats.
Hertogh beschrijft de situatie in een verpleeghuis in Gooi-Noord [Hertogh
1998]. Huisartsen hebben de mogelijkheid om CVA-patiënten vanuit de
thuissituatie in te sturen naar het verpleeghuis. Eveneens blijft het mogelijk om
patiënten op een stroke-unit van een ziekenhuis te laten opnemen. Voor het
ziekenhuis komen met name patiënten in aanmerking die (a) relatief jong zijn,
(b) waarbij sprake is van een CVA met instabiele lichaamsfuncties, zonder een
op voorhand infauste prognose of (c) wanneer getwijfeld wordt aan de diagnose
CVA. Direct naar het verpleeghuis zullen de oudere CVA patiënten worden
gezonden, met stabiele lichaamsfuncties en onvoldoende zorgmogelijkheden
thuis. Ook patiënten met een infauste prognose, of wanneer slikstoornissen
aanwezig zijn en kunstmatige vocht/voedseltoediening is geïndiceerd kunnen
door de huisarts naar het verpleeghuis gebracht worden. Deze selectiecriteria
beïnvloeden mede de gunstige resultaten van de stroke-unit11.
Samenvattend blijken multidisciplinaire samenwerking en het werken conform
duidelijke zorgplannen, in combinatie met daartoe speciaal opgeleid personeel,
de uiteindelijke prognose bij een CVA-patiënt gunstig te beïnvloeden. Hierbij
dient wel verdisconteerd te worden dat de gunstige resultaten voor stroke-units
ook worden beïnvloed door selectie bij de patiënteninstroom.
1.4 Prognose van CVA-patiënten in het verpleeghuis
In de vorige paragrafen zijn enkele factoren genoemd die de prognose bij een
CVA bepalen. De oorzaak van het CVA en de plaats in de hersenen die door het
CVA is aangetast blijken van invloed te zijn op de therapiekeuze, maar hebben
slechts een beperkte betekenis voor de prognose. De prognose wordt met name
bepaald door het natuurlijke herstel gedurende de eerste uren tot dagen na het
CVA, de leeftijd van de patiënt en eventueel aanwezige co-morbiditeit. Ook de
ernst van de uitvalsverschijnselen – die niet allemaal zichtbaar zijn – en
bijkomende complicaties beïnvloeden het verdere verloop van de ziekte.
Daarnaast blijkt een multidisciplinaire benadering door een deskundig team een
gunstig effect te hebben op het ziekteverloop.
Wanneer deze factoren worden toegepast op de situatie van CVA-patiënten in
het verpleeghuis, want dat is de doelgroep van deze studie, dan is het volgende
op te merken.
                                                          
11 De werkwijze op deze verpleeghuis stroke-unit is afgestemd op de richtlijnen van de NVvN.
Neurologen en verpleeghuisartsen werken nauw samen. Het ontbreken van het specialisme van
revalidatiearts deed Woldendorp een kritische kanttekening plaatsen bij dit project [Woldendorp
1998]. Met verwijzing naar de gemiddelde leeftijd van verpleeghuisbewoners en de deskundigheid
binnen de verpleeghuissector i.c. verpleeghuisarts kon dit bezwaar gerelativeerd worden. De eerste
resultaten van het project zijn gunstig.
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In de eerste plaats hebben bijna alle verpleeghuisbewoners de fase, waarin het
natuurlijke herstel had kunnen optreden al achter de rug. Want een patiënt die
voor het eerst een CVA krijgt zal in het algemeen door de huisarts naar een
ziekenhuis verwezen worden, eventueel naar een stroke-unit. Dit betekent dat de
fase, waarin het CVA-beeld zich op natuurlijke wijze zou kunnen herstellen, in
het ziekenhuis plaatsvindt. De patiënten, waarbij dit herstel zeer gunstig
verloopt, komen niet meer in aanmerking voor verpleeghuisopname, maar keren
rechtstreeks terug naar de thuissituatie, al dan niet met dagbehandeling.
Patiënten die door hun ziekte verslechteren, komen evenmin aan
verpleeghuisopname toe, daar ze in het ziekenhuis reeds overlijden. De
patiëntengroep die overblijft en wel in het verpleeghuis komt (afgezien van
projecten waarbij huisartsen patiënten rechtstreeks naar het verpleeghuis
toesturen) zal of in een langzamer tempo revalideren of op de chronische zorg
aangewezen blijven.
Krijgt een reeds opgenomen patiënt in het verpleeghuis een (recidief) CVA, dan
kan het natuurlijke herstel in het verpleeghuis optreden. Dan gaat het wel om een
bewoner die reeds in het verpleeghuis woonde en een daartoe bestemde indicatie
had. Deze indicatie wordt alleen afgegeven wanneer er sprake is van een grote
zorgbehoefte, meestal als gevolg van bepaalde pathologie, zoals een eerder
doorgemaakt CVA, reuma, de ziekte van Parkinson, Multiple Sclerose, dementie
of een andere aandoening. Zojuist is aangegeven dat de aanwezigheid van
andere pathologische aandoening een ongunstige invloed heeft op de prognose.
In de tweede plaats is de gemiddelde leeftijd van de verpleeghuisbewoner hoog
en is er aanzienlijk veel co-morbiditeit. Beide factoren hebben een ongunstige
invloed op de prognose.
Wanneer - in de derde plaats – wordt gelet op de ernst van de
uitvalsverschijnselen, is er geen duidelijk onderscheid te maken tussen CVA-
patiënten in ziekenhuizen en verpleeghuizen. In het algemeen geldt de regel dat
hoe ernstiger de uitval is, hoe ongunstiger de prognose wordt. Deze regel kent
veel uitzonderingen, maar is op alle CVA-patiënten van toepassing, ongeacht de
plaats waar ze zich bevinden. Bij een CVA-patiënt die in het ziekenhuis is
opgenomen, zal het eerste herstel – wanneer dit optreedt – zich gedurende de
ziekenhuisperiode manifesteren. Dan zal dit in het algemeen conform
bovengenoemde regel zijn. Verblijft de patiënt reeds in een verpleeghuis, en
krijgt betrokkene daar een CVA, dan is dezelfde regel van toepassing. Hoe
groter de uitval, hoe kleiner de kans op herstel. Wat dat echter voor de
individuele patiënt betekent, die ernstige uitvalsverschijnselen heeft, is moeilijk
te zeggen. Een kans op herstel van 10 procent is enerzijds niet gunstig, maar
betekent wel dat 1 op de 10 patiënten nog redelijk zal opknappen. Maar welke
patiënt dat wordt, is niet op basis van de ernst van de uitvalsverschijnselen te
voorspellen.
In de vierde plaats is het risico op complicaties in de eerste dagen na het CVA
het grootst. Dat geldt voor alle CVA-patiënten, ongeacht de plaats waar ze zich
bevinden. Deze wetenschap kan van invloed zijn op het beleid en zal in het
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volgende hoofdstuk worden uitgewerkt. De verpleeghuisbewoner met een CVA
onderscheidt zich op dit punt niet van andere CVA-patiënten die thuis of in een
ziekenhuis verblijven, tenzij de reeds aanwezige co-morbiditeit de slikfunctie
heeft doen verslechteren (bijvoorbeeld de ziekte van Parkinson).
In de vijfde plaats blijkt de behandeling op een stroke-unit een gunstige invloed
te hebben op het CVA. Verpleeghuisbewoners komen, vanwege leeftijd en co-
morbiditeit zelden in aanmerking voor dergelijke zorg. Daar komt bij dat de
meerwaarde van een stroke-unit in de ziekenhuissetting gering is, omdat de
mogelijkheid tot (algeheel en neurologisch) onderzoek en de samenwerking
tussen meerdere disciplines in het verpleeghuis aanwezig zijn. Dat
beeldvormende onderzoeksmogelijkheden in het verpleeghuis ontbreken, is geen
belemmering voor goede zorg, daar de waarde van dergelijk onderzoek in het
algemeen bij de verpleeghuisbewoners gering is. Hetzelfde geldt voor invasieve
behandelingsmethoden, zoals het toedienen van ‘stolseloplossende middelen’
(binnen 3 uur na het optreden van het CVA). Voor de meeste
verpleeghuisbewoners heeft dit nauwelijks meerwaarde.
Deze bevindingen komen overeen met de aanbevelingen van een werkgroep van
de Nederlandse Vereniging voor Neurologie [NVvN 1996] en Richtlijn Beroerte
van het Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg [KvG 2000]. Beide
werkgroepen doen aanbevelingen teneinde steeds meer patiënten met een CVA
te laten overleven, in een functioneel onafhankelijke toestand, met een goede
kwaliteit van leven en met gepast gebruik van middelen. De aanbevelingen
gelden alleen voor CVA-patiënten ouder dan 50 jaar.
Na het advies van een goede anamnese en lichamelijk onderzoek wijzen de
werkgroepen op de mogelijkheid van een ziekenhuisopname. Zij achten
ziekenhuisopname zinvol tenzij (1) de uitval zeer gering is en poliklinische
diagnostiek mogelijk is en (2) de kans op behoorlijk functioneel herstel
minimaal wordt geacht. Voor dit laatste wijst de werkgroep op patiënten met een
hoge biologische leeftijd en met ernstige co-morbiditeit. Dat geldt grosso modo
voor veel verpleeghuisbewoners.
Samenvattend is het verpleeghuis een geschikte plaats om CVA-patiënten op een
adequate wijze te behandelen. De prognose is in het algemeen ongunstig, daar
veel patiënten een hoge biologische leeftijd hebben en er sprake is van een hoge
co-morbiditeit.
1.5 Samenvatting
Vanwege de vraagstelling van deze studie worden in dit hoofdstuk verschillende
aspecten van het CVA besproken, in het bijzonder de prognosebepalende
factoren.
Een CVA is een stoornis in de doorbloeding van de hersenen, waarbij patiënten
uiteenlopende verschijnselen kunnen krijgen. Dit kan variëren van een volledige
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halfzijdige verlamming zonder cognitieve stoornissen tot ernstige
karakterveranderingen zonder lichamelijke problemen.
CVA’s worden onderscheiden naar oorzaak, de locatie in de hersenen en de
tijdsduur dat de uitvalsverschijnselen bestaan. De laatste indeling berust slechts
op een feitelijke constatering.
De indeling naar oorzaak heeft wel consequenties voor de behandeling, maar is
niet duidelijk gerelateerd aan de prognose. Er is evenmin een relatie tussen de
locatie in de hersenen en de uiteindelijke prognose. Daarentegen heeft het
onderscheid ‘major and minor ischaemic stroke’ wel prognotische en
therapeutische waarde (1.2).
In de literatuur worden verschillende factoren besproken die de prognose
beïnvloeden. (1) Het natuurlijke herstel in de eerste dagen na het CVA; (2) de
biologische leeftijd en de mate van co-morbiditeit; (3) de ernst van de
uitvalsverschijnselen; (4) de complicaties die optreden na het CVA en (5)
behandeling op een stroke-unit (1.3).
In het algemeen kunnen verpleeghuisbewoners met een CVA adequaat in een
verpleeghuis worden behandeld. De hoge biologische leeftijd en de uitgebreide
co-morbiditeit maken de prognose in het algemeen niet gunstig voor deze
bewoners. Om enig inzicht te krijgen in de uiteindelijke prognose zijn de eerste
dagen na het CVA van cruciaal belang (1.4).
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2. Sondevoedingtherapie
2.1 Inleiding
Is het moreel verantwoord om bij een CVA-patiënt, die in een verpleeghuis
woont en waarbij slikproblemen zijn ontstaan, sondevoedingtherapie te
onthouden om daarmee het probleem van ongewenste levenlange afhankelijk te
voorkomen? In het vorige hoofdstuk zijn verschillende aspecten van het CVA
besproken, in dit hoofdstuk staan de slikproblemen en de behandelingsmethoden
centraal, waarvan sondevoedingtherapie de belangrijkste is. De bespreking is als
volgt.
Eerst worden enkele behandelingsmethoden besproken (par. 2.2). Aansluitend
komen verschillende gevolgen c.q. complicaties van slikproblemen aan de orde
(par. 2.3). Vervolgens wordt ingegaan op het probleem van levenslange
afhankelijkheid van een voedingssonde, en waarom deze afhankelijk ongewenst
kan zijn (par. 2.4).
2.2 Behandelingsmogelijkheden
In de eerste dagen na het CVA is de herstelkans het grootst. Hetzelfde geldt voor
de slikproblemen. In het algemeen hebben slikstoornissen een gunstige
prognose. Uit onderzoek blijkt dat 80 procent van de slikstoornissen in de loop
van de eerste paar dagen is hersteld. Na 1 week zijn de meeste klachten
verdwenen en kan de patiënt zonder verslikken voedsel tot zich nemen. Twee
procent heeft na een maand nog slikklachten en is aangewezen op kunstmatige
vocht- en voedseltoediening [O’Mahony; 1995].
Ernstige slikproblemen zijn meestal het gevolg van dubbelzijdige hersenlaesies
en komen als zodanig voor bij patiënten met uitgebreide cerebrale schade [KIG
2000]. De patiënten verliezen meestal niet alleen hun slikfunctie, maar hebben
diverse uitvalsverschijnselen. Daarnaast heeft ook het bewustzijn invloed op de
slikfunctie. Zodra het bewustzijn helderder wordt neemt de slikfunctie navenant
toe. De patiënt die dus slikproblemen houdt, heeft meestal een ernstig CVA
doorgemaakt, is ernstig hulpbehoeftig en heeft een verlaagd bewustzijn
(comateuze tot soporeuze toestand).
Het is niet duidelijk of het herstel van de slikfunctie bij CVA dankzij of ondanks
therapeutische interventies wordt bereikt. Evenmin is aan te geven welke
therapie de voorkeur verdient. Zo blijkt bijvoorbeeld dat slikadviezen geen
betere genezing geven dan wanneer de therapie beperkt blijft tot de aanpassing
van het dieet [Pippo 1994]. Uit onderzoek blijkt dat een multidisciplinaire
benadering van de slikproblemen de meest aangewezen optie is [Beadle 1995,
Maks 1995a en b].
In sommige ziekenhuizen wordt gewerkt met slikteams, bestaande uit een
logopedist, verpleegkundige, diëtist, KNO-arts, radiodiagnost en een
maatschappelijk werkende. In verpleeghuizen ontbreken deze teams, alhoewel
een verandering de laatste jaren merkbaar is [NVVA 2001]. Maar al ontbreekt
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het slikteam, in verpleeghuizen zijn meerdere disciplines bij de behandeling
betrokken.
Wanneer aanpassing van het dieet, correctie van de eethouding, het opstellen van
slikadviezen en andere paramedische interventies niet toereikend zijn om de
slikproblemen te verminderen, bestaat de mogelijkheid om kunstmatig vocht en
voedsel toe te dienen. Daartoe staan enkele methoden ter beschikking, te weten:
de neussonde, de Percutane Endoscopische Gastrostomie (kortweg PEG, PEG-
sonde of PEG-catheter genoemd), het infuus en de hypodermoclyse12. Deze
therapieën zijn in twee groepen te verdelen. (a) Methoden die het maag-
darmkanaal (tractus digestivus) belasten en (b) methoden die dat niet doen.
Beide methoden zullen achtereenvolgens worden besproken.
2.2.1 Neussonde en PEG
Tot de eerste groep behoren de neussonde en de PEG.
Een neussonde wordt, zoals de naam al aangeeft, door de neus ingebracht,
waarbij het uiteinde van de sonde in de maag of de twaalfvingerige darm
(duodenum) komt te liggen. De laatste jaren worden zeer dunne sondes gebruikt
om daarmee irritatie van de neus en globusgevoelens (alsof er een brok in de
keel zit) te verminderen. Sondes zijn gemaakt van een soort plastic of soliconen
en zijn flexibel.
Wanneer iemand een neussonde heeft is dat voor de omgeving duidelijk
zichtbaar. De sonde is letterlijk gezichtsbepalend. Het gedeelte van de sonde dat
uit de neus komt wordt met enkele pleisters gefixeerd om te voorkomen dat de
sonde er gemakkelijk uitglijdt of onbedoeld met een arm- of hoofdbeweging
wordt verwijderd.
Een PEG daarentegen wordt niet via een neusopening ingebracht, maar gaat
rechtstreeks door de buik- en maagwand naar de maag. Om een PEG in te
brengen is een consult van een specialist onvermijdelijk. Tot ongeveer 1980
waren het chirurgen die, door middel van een kleine operatie, een fistel
aanlegden waardoor de PEG, meestal met een royale diameter, werd
ingeschoven [Gauderer 1980, Stern 1986]. Deze techniek is grotendeels verlaten
en de chirurg heeft plaats gemaakt voor de internist. Tijdens een gastroscopisch
onderzoek, waarbij een dunne flexibele slang wordt ingebracht via de keel in de
                                                          
12  Bij een infuus wordt het vocht rechtstreeks in een bloedvat gebracht; bij een hypodermoclyse in
het onderhuidse weefsel, meestal van een bovenbeen.
In één artikel, een literatuurstudie van Fainsinger [Fainsinger 1997], wordt rectale rehydratie
gemeld. Deze methode – het geven van een rectoclyse - wordt in Nederland niet of nauwelijks
toegepast. Derhalve zal bespreking achterwege blijven.
Incidenteel krijgen patiënten in ziekenhuizen een centrale lijn, waarbij een voedingsinfuus
ingebracht wordt in een bloedvat onder het sleutelbeen (vena subclavia). In ziekenhuizen is deze
handeling geen zeldzaamheid, maar buiten deze instelling wordt ze sporadisch toegepast. De
patiëntenpopulatie van deze studie komt nauwelijks in aanmerking voor een centrale lijn en
daarom wordt volstaan met deze beperkte informatie.
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maag, bepaalt de specialist de plaats waar de PEG-sonde door de buikhuid en
maagwand geprikt kan worden13.
Bij zowel de neussonde als de PEG wordt vloeibaar voedsel direct in de maag
gebracht. Dit betekent dat deze therapieën alleen toegepast kunnen worden
wanneer het maag-darmkanaal vocht en voeding kan verdragen. Zonder in
allerlei medische details te treden is het eenvoudig in te zien dat bij diverse
aandoeningen, zoals een ileus (darmafsluiting) of bij bepaalde
darmontstekingen, deze methoden niet mogelijk zijn [Griffioen 1994]. De arts
zal in die gevallen zijn toevlucht moeten nemen tot een hypodermoclyse of een
infuus.
Het bovenstaande illustreert dat er duidelijke medische uitsluitingscriteria zijn
voor PEG en neussonde. De insluitingscriteria zijn echter minder duidelijk
geformuleerd. De grens tussen welke patiënten wel en welke patiënten niet in
aanmerking komen voor een (tijdelijke) neussonde of PEG is niet scherp te
trekken.
Globaal bezien komt een PEG in beeld wanneer het geven van sondevoeding
voor langere tijd is geïndiceerd [Forgacs 1992]. Hoe lang deze tijd precies moet
zijn is discutabel. Noemde Forgacs nog een periode van zes weken, O’Mahony
en Norton pleiten bij CVA-patiënten voor een PEG wanneer deze patiënten
minimaal 2 weken sondevoeding nodig hebben [O’Mahony 1995; Norton 1996].
Mogelijk is de termijnverkorting mede een gevolg van de goede ervaringen met
de PEG en de routine van menig gastro-enteroloog [Stern 1986].
Maar niet alleen de tijdsduur gedurende welke iemand sondevoeding nodig heeft
speelt een rol bij het maken van een keuze voor een bepaalde behandeling, ook
de prognose en de levenskwaliteit dienen verdisconteerd te worden bij de keuze
voor een rehydratie-behandeling. Griffioen merkt op dat, wanneer wordt
besloten een patiënt via een PEG-catheter te gaan voeden, steeds de relatie
tussen de primaire ziekte en geschatte overleving bij de besluitvorming
meegewogen moeten worden [Griffioen 1994]14.
Aan zowel de neussonde als de PEG kleven voor- en nadelen. Eerst enkele
voordelen.
Een PEG en neussonde kunnen worden gebruikt om (dreigend) vocht- en
voedingstekort te compenseren en de patiënt in een betere voedingstoestand te
brengen. Daartoe zijn deze methoden zeer geschikt. Door beide sondes kan
immers volwaardige voeding worden toegediend, in tegenstelling tot een infuus
                                                          
13  De diverse methoden van aanbrengen en allerlei technische details worden beknopt beschreven
door Griffioen en Safadi [Griffioen 1994; Safadi 1998].
14  Deze afweging kan in de praktijk tot verschillende behandelkeuzen leiden. Tan beschrijft een
casus van een patiënt waar de ziekenhuisspecialist wel een reden had om een PEG te plaatsen,
terwijl de motivering daartoe door de verpleeghuisartsen niet gedeeld werd [Tan 1994].
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of een hypodermoclyse, waardoor alleen vochtsuppletie mogelijk is. Ook is het
mogelijk om medicijnen door een sonde of PEG te geven, terwijl dat bij een
hypodermoclyse nagenoeg uitgesloten is.
De PEG heeft als esthetisch voordeel boven de neussonde dat deze niet in het
zicht valt, daar een PEG te camoufleren is onder de kleding. Bij mobiele
patiënten kan een PEG afgekoppeld worden van de voedingspomp, waardoor de
bewegingsvrijheid van de patiënt toeneemt en eventuele revalidatie-therapie
beter kan plaatsvinden.
Verder kan een PEG-catheter enkele jaren blijven zitten, voordat deze vanwege
slijtage verwisseld moet worden.
Er zijn ook enkele nadelen te noemen.
Geldt voor het inbrengen van een neussonde dat het een eenvoudige en weinig
belastende behandeling is die door een ziekenverzorgende in het verpleeghuis
wordt verricht, voor het plaatsen van een PEG moet de patiënt naar een
polikliniek. De ingreep als zodanig is niet zwaar. Onder endoscopische
doorlichting wordt de PEG-sonde door de buikwand geprikt. Meestal is lichte
sedatie van de patiënt toereikend om deze ingreep te doen plaatsvinden.
Tot de nadelen van een ingreep behoren ook de complicaties. Alhoewel ze
zelden voorkomen, ze zijn niet uitgesloten. Stern stelt dat in ervaren handen het
aantal complicaties zelfs bijna tot nul procent daalt [Stern 1986].
Finocchiaro vond bij 3 procent ‘major complications’ zoals een
aspiratiepneumonie (longontsteking ten gevolge van verslikken), een onderhuids
abces en bij twee patiënten (van de 136) ingroei van het afdekplaatje aan de
binnenkant van de maag (‘burried bumper syndrome’). Minder ernstig waren
verstopping van de PEG en huidirritatie rond de insteekplaats [Finocchiaro
1997].
Deze cijfers vragen wel enige nuancering. Het is duidelijk dat het burried
bumper syndrome niet kan optreden wanneer er geen PEG wordt gegeven. Deze
complicatie is dus duidelijk aan de behandeling gerelateerd. Dat geldt niet voor
de complicatie van de aspiratiepneumonie. Want wanneer het aantal
aspiratiepneumonieën na inbrengen van een sonde of PEG wordt vergeleken met
het aantal aspiratiepneumonieën ten gevolge van een CVA in het algemeen, dan
zijn de cijfers bij de eerste groep veel lager. Met andere woorden: er treden meer
longontstekingen op als gevolg van de slikproblemen zelf, dan als gevolg van de
behandeling. Wordt vervolgens de incidentie van pneumonieën bij een PEG
vergeleken met die bij een neussonde, dan laat de PEG een beter resultaat zien
dan de neussonde. Om die reden geeft Schapiro de voorkeur aan een PEG,
wanneer kunstmatige voedseltoediening noodzakelijk is [Schapiro 1996].
Samenvattend zijn een neussonde en PEG geschikte methoden om de
voedingstoestand te verbeteren, wanneer bijvoorbeeld de patiënt niet
(voldoende) meer in staat is voedsel tot zich te nemen als gevolg van een CVA
met slikproblemen. Verder reduceren deze behandelingen het aantal
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complicaties. Ook kan een PEG jarenlang goed functioneren. Of dit louter als
voordeel aangemerkt moet worden, komt in de volgende paragrafen aan de orde.
2.2.2 Hypodermoclyse en infuus
De tweede groep van rehydratie-methoden gaat buiten het maag-darmkanaal om
(parenteraal). Daartoe behoren onder meer het infuus en de minder gebruikte
hypodermoclyse.
Bij een infuus is een naald ingebracht in een ader (meestal op een arm), terwijl
de naald bij een hypodermoclyse in het onderhuidse bindweefsel is aangebracht,
meestal van één of beide benen.
In de ziekenhuiswereld gaat de voorkeur uit naar het infuus. Dit heeft als reden
dat de hemo-dynamische bewaking (bloeddruk en circulatie) van een patiënt
door middel van een infuus beter en directer te regelen is. Verder kunnen allerlei
medicamenten per infuus worden toegediend die, doordat ze direct in de
circulatie terecht komen, snel effectief zijn. Binnen een therapeutische setting -
wat het ziekenhuis is - is dat wenselijk.
In de verpleeghuiswereld zijn infusen minder gangbaar. De doelstellingen van
deze sector, de bewonerspopulatie en de kwetsbaarheid van een infuus bij
onrustige patiënten zijn daar debet aan.
Percentages van instellingen die wel en die geen infusen toepassen ontbreken.
Een kleine telefonische steekproef onder zeven verpleeghuizen in Zuid Holland
laat zien dat er aanzienlijke verschillen zijn15. In één verpleeghuis worden
nauwelijks rehydratietherapieën toegepast, tenzij een bewoner met bijvoorbeeld
een PEG-catheter is opgenomen. Dan wordt deze therapie gehandhaafd.
Daarentegen wordt binnen een ander verpleeghuis tien keer een hypodermoclyse
                                                          
15  De tabel toont de resultaten van een telefonische steekproef onder 7 verpleeghuizen (mei 1999),
waarbij aan een verpleeghuisarts werd gevraagd naar de incidentie en het beleid rond rehydratie.
Verpleeghuis? A B C D E F G
Aantal bedden? Totaal (p.g.) 150 (0) 120 (0) 70 (0) 240 (60) 150 (90) 240 (0) 150 (95)
Wat wordt gebruikt?
-hypoderm. ja ja ja zelden ja ja nee
-infuus zelden ja ja ja ja ja nee
-neussonde ja ja ja ja ja ja zelden
-PEG ja ja ja ja ja nee ja
Hoeveel PEG/sonde
op dit moment? 9 10 1 3 7 0 4
Hoe vaak rehydratie
in laatste 3 maanden? 10 8 1 3 3 1 0
Motieven voor keuze rehydratietechniek? Afhankelijk van doelstelling behandeling, van type
patiënt (onrust, dementie, e.d.), van ervaring met betrokken therapie of andere instelling
(ziekenhuis) had keuze gemaakt.
Een rapport van de Inspectie voor Gezondheidszorg meldt eveneens een beperkt gebruik van
infusen en hypodermoclysen in verpleeghuizen [IGZ 1997; 20-2].
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of neussonde gegeven gedurende de laatste drie maanden en wonen er op het
moment van de enquête negen bewoners met een PEG of neussonde.
Deze enquête kan niet representatief worden gesteld voor de totale
verpleeghuissector, maar illustreert de verschillen die er zijn tussen de diverse
instellingen wat betreft het gebruik van rehydratietherapieën. De voorkeur voor
een bepaalde methode wordt mede bepaald door de ervaring van de artsen en
verpleegkundigen binnen een instelling.
Het gebruik van hypodermoclysen is omstreden. Bij menig arts of
verpleegkundige zijn de grote naalden en pijnlijke prikken de sterkste
herinneringen aan deze behandelingsmethode in vroeger dagen. Om de
vochtopname in het onderhuidse weefsel te versnellen werd voorheen het enzym
Hyaluronidase gespoten.
Inmiddels zijn de grote naalden vervangen door kleine infuusnaalden of
subcutane naalden en wordt Hyaluronidase meestal achterwege gelaten [Rochon
1997]. Mede door het werk van Olde Rikkert is de belangstelling voor de
hypodermoclyse weer toegenomen [Olde Rikkert 1994].
Als rehydratietechniek biedt ze immers ook voordelen. Doordat de naald niet in
de bloedbaan wordt ingebracht is het effect op het lichaamsvochtgehalte minder
direct, maar wel aanwezig. Bij oudere patiënten kan dit gunstig zijn daar een
snelle toename van het circulerende vochtvolume kan leiden tot een grotere
belasting voor het hart.
Een ander voordeel van de hypodermoclyse is dat de insteeknaald minder
kwetsbaar is, wat met name bij onrustige patiënten een pluspunt kan zijn.
Worobec wijst op het nut van deze methode bij oudere patiënten die enerzijds
vocht nodig hebben, bijvoorbeeld vanwege diarree of koorts, maar anderzijds
sondevoeding niet verdragen of weigeren. Hij komt tot de volgende conclusie:
‘Hypodermoclysis therapy can be administered in a chronic care setting thus
potentially decreasing the need to transfer the elderly client to an acute care
hospital’ [Worobec 1997; 23]. Opname in een ziekenhuis - hetgeen een belasting
betekent voor een oudere patiënt - kan worden voorkomen, door de patiënt
tijdelijk een hypodermoclyse te geven. Ook al moet deze conclusie worden
gelezen tegen de achtergrond van de Canadese situatie, Worobec geeft aan dat
het gebruik van de hypodermoclyse in de chronische ouderzorg een verantwoord
alternatief is.
De hypodermoclyse kent ook nadelen. De samenstelling van de vloeistof die
door dit vochtinfuus gegeven kan worden, is weinig te veranderen. Dit betekent
dat wanneer een hypodermoclyse wordt gegeven met als doel de electrolyten
weer op peil te brengen, deze therapie niet toereikend is [Rochon 1997].
Evenmin kan een shocktoestand (sterk verlaagde bloeddruk) door middel van
een hypodermoclyse effectief worden bestreden. Derhalve is vochtsuppletie met
fysiologisch zout het enige therapeutische doel waartoe de hypodermoclyse
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gebruikt kan worden. Het toedienen van medicijnen per hypodermoclyse is niet
of nauwelijks mogelijk.
Tenslotte nog één opmerking over het verschil tussen enerzijds sonde en PEG en
anderzijds hypodermoclyse en infuus. Een infuus en hypodermoclyse kunnen
slechts een beperkt aantal dagen in situ blijven en moeten daarna worden
verwijderd. Deze methoden hebben als het ware een ‘ingebouwde tijdklok’16.
Voor een hypodermoclyse is een tijdsduur van enkele uren tot één of twee dagen
gangbaar en een infuus kan maximaal twee à drie weken blijven zitten en dient
vervolgens verwijderd te worden.
Dat deze methoden slechts voor een beperkte tijd gebruikt kunnen worden heeft
enkele redenen. In de eerste plaats leidt langdurige handhaving van een
hypodermoclyse tot vochtophoping (soms pijnlijke zwelling) in de benen en kan
een infuus tot ontstekingen van de huid of van het aangeprikte bloedvat leiden.
In de tweede plaats wordt zowel bij het infuus als bij de hypodermoclyse alleen
vocht toegediend. Wat betreft de voedingswaarde heeft dit nauwelijks betekenis.
Dit houdt in dat langdurige vochttoediening door middel van een infuus of
hypodermoclyse zal leiden tot ondervoeding en algehele verzwakking.
Dit staat in groot contrast met een neussonde of PEG-catheter die in principe
enkele jaren kunnen blijven zitten. Pranger beschrijft enkele comateuze
patiënten die jarenlang door middel van sondevoeding in leven werden
gehouden [Pranger 1992; 5-49]17.
Samenvattend zijn een infuus en hypodermoclyse geschikte methoden om
vochttekort te suppleren. Daarentegen kan volwaardige voeding (sondevoeding)
niet door deze methoden worden toegediend, waardoor zij slechts voor een
periode van enkele dagen tot enkele weken gebruikt kunnen worden. Dit in
                                                          
16   In de inleiding van deze studie is het benutten van de ‘ingebouwde tijdklok’ een technische
oplossing genoemd om te voorkomen dat de patiënt van de rehydratietherapie afhankelijk blijft.
Door een CVA-patiënt met slikstoornissen een infuus te geven weet de arts (en de patiënt en/of
diens vertegenwoordiger) dat de therapie binnen afzienbare tijd beëindigd moet worden. Dit in
tegenstelling tot de sonde, waarbij de noodzaak om deze te verwijderen niet altijd aanwezig is en
waar het zelfs de vraag is of het verwijderen van een ‘probleemloze’ neussonde een moreel
verantwoorde optie is.
17  Dit behoeft een kleine nuancering. Alhoewel een infuus van tijdelijke aard is, behoeft de
rehydratietherapie als zodanig niet altijd gestaakt te worden. Het is mogelijk om een nieuw infuus
in een andere ader in te brengen waardoor de therapie gecontinueerd kan worden. In principe is dit
bij een hypodermoclyse ook mogelijk. Maar dan nog, wanneer een infuus of hypodermoclyse
opnieuw wordt ingebracht, blijkt het een tijdelijke behandeling vanwege de minimale
voedingswaarde.
Een PEG-catheter kan daarentegen levenslang blijven zitten, al leert de praktijk dat ze na enkele
jaren slijtage gaat vertonen en vervangen moet worden door een nieuwe PEG-sonde. Dit geldt
evenzeer voor de neussonde. Een sonde kan onbeperkt blijven zitten, alhoewel vernieuwing, omdat
het materiaal stug wordt, om de zes à twaalf weken noodzakelijk blijft. De oude sonde wordt
verwijderd en de nieuwe wordt op dezelfde plaats weer ingebracht.
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tegenstelling tot een PEG en neussonde, waarbij langdurige vocht- en
voedseltoediening mogelijk is.
2.3 Enkele complicaties
Leidt het krijgen van een CVA in sommige gevallen tot slikproblemen,
slikproblemen kunnen vervolgens ook weer problemen en complicaties
veroorzaken. In deze paragraaf zullen enkele complicaties worden besproken, te
weten een longontsteking (verslikpneumonie of aspiratiepneumonie),
ondervoeding en uitdroging (dehydratie).
2.3.1 Aspiratiepneumonie
Een aspiratiepneumonie is, zoals de naam al aangeeft, een longontsteking als
gevolg van verslikking (aspiratie). Voedsel komt niet in de slokdarm maar in de
luchtpijp terecht. En dat kan leiden tot een longontsteking.
Dit alles blijkt gemakkelijker op te schrijven dan te bewijzen. Uit onderzoek
blijkt dat niet iedere verslikking behoeft te leiden tot een ontsteking. Daarmee
komen we op het complexe terrein van oorzaken en gevolgen. De relatie tussen
beroerte en longontsteking wordt als volgt voorgesteld. Door een beroerte krijgt
de patiënt gevoelstoornissen in de keelregio. Daardoor voelt betrokkene het
voedsel niet goed in de mond zitten en ontstaan slikproblemen. Eén van deze
problemen is verslikking, waardoor voedsel in de luchtwegen terecht komt. Dit
veroorzaakt tenslotte een longontsteking. Met andere woorden: beroerte,
gevoelsstoornissen van de keelregio, slikstoornissen, aspiratie en pneumonie
staan in een onderlinge relatie met elkaar [Aviv 1997 a].
In de praktijk is deze relatie niet altijd duidelijk, daar gevoelsproblemen in de
mond en keel niet altijd door de CVA-patiënt worden opgemerkt en bij eerste
beoordeling (slikobservatie in testsituatie of tijdens de maaltijden) ook niet
aanwezig lijken te zijn. Zo heeft Aviv onderzoek gedaan bij patiënten die een
CVA hadden doorgemaakt, maar geen tekenen vertoonden van slikstoornissen.
Desondanks ontwikkelde een deel van deze patiënten een verslikpneumonie. Bij
nadere beoordeling bleek dit te berusten op ‘silent’ gevoelstoornissen: de
patiënten hadden, ondanks dat zij het zelf niet merkten, toch gevoelsstoornissen
in mond en keelregio. Dit is alleen te constateren wanneer daar gericht
onderzoek naar wordt gedaan. Daarentegen werden geen verslikpneumonieën
geconstateerd bij patiënten die geen (silent) gevoelsstoornissen hadden [Aviv
1997 a].
Verslikking behoeft ook niet altijd tijdens een maaltijd of consumptiemoment op
te treden, maar kan ook het gevolg kan zijn van nachtelijke speekselaspiratie. Dit
wordt stille aspiratie genoemd [Nakagawa 1997, Daniels 1998]18.
                                                          
18  Stille nachtelijke aspiratie blijkt frequent voor te komen. Daniels komt tot de volgende
conclusie: ‘Silent aspiration appears to be a significant problem in acute stroke patients because
silent aspiration occurred in two third of the patients who aspirated’ [Daniels 1998; 14].
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Wanneer niet alle patiënten met slikproblemen een longontsteking krijgen, kan
de vraag worden gesteld hoe dit te verklaren is. Verslikken deze patiënten zich
niet of spelen andere factoren een rol. Het ligt voor de hand om te concluderen
dat het hebben van slikfunctiestoornissen niet voldoende is om een pneumonie te
ontwikkelen. Andere risicofactoren (‘predictors’) moeten aanwezig zijn.
Langmore noemt onder andere de volgende predictors: het lijden aan meerdere
ziekten tegelijk, het gebruiken van diverse medicijnen, het aangewezen zijn op
sondevoeding en het roken van sigaretten. In al die gevallen wordt de kans op
een longontsteking veel groter. Zoals eerder is opgemerkt hebben veel
verpleeghuisbewoners meerdere aandoeningen tegelijk en gebruiken meerdere
medicijnen, hetgeen het risico op een longontsteking vergroot. Hoe iedere
‘predictor’ op zich de kans beïnvloedt om een longontsteking te krijgen is niet
bekend.
Het bovenstaande illustreert dat de relatie tussen CVA met slikstoornissen
enerzijds en het ontwikkelen van een pneumonie anderzijds aanwezig is, maar
hoe de oorzakelijke lijnen precies lopen is minder duidelijk.
De vraag of pneumonieën frequent voorkomen bij CVA-patiënten wordt
verschillend beantwoord. Het aantal CVA-patiënten dat een longontsteking
krijgt wordt geschat op 10 tot 20 procent19. Dit wordt mede bepaald door de
methode van diagnosticeren. De diagnose pneumonie kan gesteld worden na
auscultatoir onderzoek aan het bed van de patiënt, maar ook door middel van een
röntgenfoto van de thorax. De tweede onderzoeksmethode is gevoeliger dan de
eerste en zal leiden tot hogere incidentiecijfers.
Wanneer gelet wordt op de reden van overlijden na een CVA, dan blijkt de
pneumonie in bepaalde onderzoeken hoog te scoren [Nakagawa 1997].
Nakagawa onderzocht de relatie tussen enerzijds CVA en pneumonie en
anderzijds het overlijden van de patiënt. De pneumonie lijkt een belangrijke
‘killer’ te zijn na een beroerte.
Dit wordt echter niet bevestigd door Kidd c.s. Hij signaleerde in zijn studie,
waar overigens slechts een klein aantal patiënten bij betrokken was, dat aspiratie
na een beroerte een tijdelijk probleem is. ‘Aspiratie is associated with a high
incidence of lower respiratory tract infection, but mortality in this series was not
significantly associated either with respiratory tract infection or aspiration itself’
[Kidd 1995; 409]. Het laatste woord zal hierover nog niet zijn gezegd en
geschreven.
                                                          
19  Het is niet altijd eenvoudig om aantallen goed in te schatten. Wat de ene onderzoeker veel en
ernstig noemt [Aviv 1997a], wordt door anderen gerelativeerd [Teasell 1996]. Zo beschouwt
Teasell een longontsteking als een zeldzame complicatie van een CVA. Slechts 12 procent van alle
revaliderende CVA-patiënten kreeg een pneumonie. Dit cijfer komt redelijk overeen met de
bevindingen van Johnston. Een pneumonie vond hij bij 27 van de 279 patiënten, waarvan 16 een
aspiratiepneumonie [Johnston 1998].
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Tot slot nog een opmerking over het opsporen van eventuele slikstoornissen.
Om ‘silent aspiration’ te kunnen vaststellen zijn allerlei geavanceerde sliktesten
ontwikkeld. Aviv heeft een gemodificeerde barium-sliktest beschreven, waarbij
rontgenfoto’s worden gemaakt tijdens de slikmomenten [Aviv 1997 b]. De
noodzaak van zo een geavanceerde test wordt niet door iedereen bevestigd. Een
eenvoudige watersliktest blijkt volgens Adams voldoende inzicht te geven
[Adams 1994]. Dit standpunt is ook door de Nederlandse Vereniging voor
Neurologen overgenomen, alhoewel de diagnostische waarde van de
watersliktest onvoldoende is bewezen. Daniels adviseert daarbij om goed te
letten op hoesten en verslikken tijdens het nuttigen van voedsel of vloeistoffen
[Daniels 1998].
Binnen de verpleeghuissector, waar contrast-onderzoek geen geringe belasting is
voor de toch al kwetsbare bewoner, is een slokje water te prefereren boven de
gemodificeerde barium-sliktest.
Tot dusver zijn enkele punten uit de literatuur opgesomd, die betrekking hebben
op de relatie tussen slikproblemen en het krijgen van een longontsteking. In het
vervolg van deze paragraaf zullen opnieuw enkele punten worden genoemd,
namelijk de punten die betrekking hebben op de relatie tussen het krijgen van
een longontsteking en het gevoed worden door middel van een neussonde of
PEG. Oftewel, hoe groot is dan het risico om een pneumonie te krijgen?
Uit onderzoek is naar voren gekomen dat in de eerste fase na de beroerte het
complicatierisico het grootst is. Dit houdt verband met de slechte en nog
herstellende slikfunctie in die periode. Hypothetisch kan worden gesteld dat
wanneer de patiënt direct of binnen enkele dagen na het CVA een sonde of PEG
krijgt, dit zal leiden tot vermindering van de incidentie van verslikpneumonieën.
Zodra de slikfunctie is hersteld, kan de sonde worden verwijderd en is de
periode met het grootste complicatierisico voorbij.
O’Mahony heeft onderzoek gedaan naar de eventuele juistheid van deze
hypothese. Hij signaleerde dat de PEG en de neussonde goed scoorden. Zowel
op het terrein van de voedingsindicatoren, zoals gewichtstoename en het
verdragen van de voeding, als op het terrein van de complicaties lieten deze
behandelingsmethoden goede resultaten zien. Het aantal verslikpneumonieën is
kleiner bij patiënten met een PEG, dan wanneer geen PEG gegeven was.
Verder scoorde de PEG beter dan de neussonde. Misschien komt dit omdat
diverse oudere patiënten de neussonde manipuleerden of regelmatig
verwijderden, waardoor de neussonde veelvuldig heen en weer werd geschoven
of telkens opnieuw moest worden ingebracht.
Naast de reductie van het aantal pneumonieën bij een behandeling met een PEG
bemerkte O’Mahony tevens dat patiënten met een PEG eerder overgeplaatst
konden worden naar een revalidatieafdeling, dan wanneer ze voedsel kregen
toegediend via een neussonde. Ook de mogelijkheid om ’s nachts voeding te
geven, zorgde er voor dat de tijd overdag flexibeler kon worden gebruikt voor
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revalidatie. Het geven van voeding gedurende de nacht kan daarentegen de
aspiratiekans vergroten.
Gunstige resultaten werden eveneens gevonden door Norton en Allison [Norton
1996, Allison 1992]. Nortons conclusie luidt: ‘This study indicates that early
gastrostomy tube feeding is greatly superior to nasogastric tube feeding and
should be the nutritional treatment of choice for patients with acute dysphagic
stroke’20.
Gelet deze bevindingen pleit O’Mahony voor het inbrengen van een PEG in een
vroeg stadium na een CVA, zodat het aantal complicaties en de morbiditeit
zullen verminderen.
Hij voegt hier echter aan toe dat de patiënten zorgvuldig geselecteerd dienen te
worden, om te voorkomen dat patiënten met een slechte prognose toch een PEG
zouden krijgen! Hoe deze selectie eruit ziet, wordt door O’Mahony niet
genoemd. Hij erkent dat er ethische vragen aan deze behandeling kleven, mede
vanwege het risico dat een patiënt niet meer van de behandeling afkomt en
kunstmatig in leven wordt gehouden. Toch geeft hij, gelet op de gunstige
ervaringen met de PEG, de voorkeur aan deze methode. Hij stelt voor om de
vraag ‘wanneer is het verantwoord een PEG te geven?’ vanuit een ander
gezichtpunt te benaderen, namelijk: Wanneer is het verantwoord deze methode
niet toe te passen?
De gunstige bevindingen van O’Mahony worden niet bevestigd door Peck c.s.
Peck deed echter geen onderzoek bij CVA-patiënten, maar bij dementerende
ouderen, die langdurig sondevoeding kregen. Hij vond incidentievermindering
van pneumonieën en decubitus [Peck 1990].
Samenvattend blijkt dat CVA-patiënten met slikstoornissen in de eerste periode
na de beroerte een groot risico lopen om een longontsteking krijgen. Dit risico
blijkt mogelijk te reduceren wanneer betrokkene in een vroeg stadium een PEG
of een neussonde krijgt. Wanneer beide methoden onderling worden vergeleken
heeft de PEG – medisch bezien – de voorkeur.
2.3.2 Ondervoeding
Een tweede complicatie van slikstoornissen is ondervoeding. Door de slechte
slikfunctie krijgt betrokkene te weinig voedingsstoffen binnen, waardoor
ondervoeding ontstaat. Ook hier wordt over de ernst en incidentie van deze
complicaties verschillend geoordeeld.
Het is opvallend dat tot enkele jaren geleden er nauwelijks aandacht was voor dit
aspect van de zorg voor CVA-patiënten. Pas in recente publicaties, zoals de
richtlijn Slikproblemen van de Nederlandse Vereniging voor Verpleeghuisartsen
                                                          
20  De resultaten van de studie van Kidd zijn in dit verband niet eenvoudig te verklaren [Kidd
1995]. In zijn studie werd geen PEG of neussonde gebruikt, maar kregen de patiënten intraveneus
(per infuus) vocht toegediend. Oraal werd geen vocht of voedsel gegeven. Toch bleek deze
techniek het aantal aspiraties niet te verminderen. Mogelijk spelen ‘stille’ aspiraties een rol of
werd ondanks het infuus toch oraal voedsel en vocht aangeboden.
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[NVVA 1991], neemt de aandacht voor ondervoeding toe. In de publicatie
Richtlijnen voor de behandeling van patiënten met een beroerte van de
neurologen vereniging wordt ondervoeding zelfs niet genoemd [NVvN 1996].
Vermelding vindt wel plaats in de ‘Guidelines for management of patients with
acute ischemic stroke’, namelijk in de lijst van ‘Most common medical
complications’. Maar in de beschrijvende tekst ontbreekt een nadere toelichting
[Adams 1994].
Mogelijk heeft Davalos gelijk, wanneer hij opmerkt dat ondervoeding na een
CVA wordt onderschat. Ondervoeding kan leiden tot een verhoogd
complicatierisico, een verminderde afweer en uiteindelijk een grotere sterftekans
[Davalos 1996]. Davalos signaleert in zijn onderzoek dat de prognose bij CVA-
patiënten met voedingstekorten slechter is dan bij de groep die in een normale
voedingstoestand verkeert. Verder telt hij een groter aantal patiënten met
slikstoornissen in de ondervoede populatie, dan bij de categorie niet-ondervoede
patiënten.
In zijn artikel worden twee signalen afgegeven. In de eerste plaats heeft een
patiënt, wanneer hij reeds een slechte voedingstoestand heeft op het moment dat
hij een CVA krijgt, een grotere kans op slikstoornissen dan wanneer hij een
goede voedingstoestand zou hebben gehad21. In de tweede plaats heeft een CVA-
patiënt, die slikstoornissen krijgt, een grote kans om geleidelijk ondervoed te
raken.
Om deze complicatie te voorkomen is een neussonde of PEG een aangewezen
methode. De vragen op welk tijdstip na de beroerte de sonde gegeven moet
worden – met betrekking tot deze complicatie – en tot wanneer de sondevoeding
gehandhaafd moet blijven zijn nog niet duidelijk te beantwoorden. Davalos
adviseert om een goed onderzoek op te zetten naar een vroegtijdige versus een
uitgestelde behandeling met sondevoeding wanneer mensen een CVA met
slikstoornissen hebben ontwikkeld. Wanneer een patiënt reeds een slechte
voedingstoestand heeft op het moment dat hij het CVA krijgt, is dit na een week
met sondevoeding niet opgelost. Minimaal een maand sondevoedingstherapie
wordt geadviseerd [Davelos 1996, Cabre 1990, Finestone 1995].
Finestone bemerkte dat vroege detectie van de slikproblemen, snelle beoordeling
van de voedingstoestand en het zo spoedig mogelijk beginnen met
sondevoedingstherapie een gunstig effect hadden op het revalidatieproces na een
CVA.
Gelet op de grote betekenis van een goede voedingstoestand bepleiten Gilbride
en Spector ‘dysphagic diets and feeding management’, want daarmee wordt een
betere kwaliteit van leven bereikt [Gilbride 1996].
                                                          
21  Deze opmerking heeft te maken met het gegeven dat veel ouderen een slechte voedingstoestand
hebben [Berkhout 1995, 1996; Mojon 1999].
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Het probleem bij veel van deze studies is de representativiteit van de
onderzochte populatie. De gemiddelde CVA-patiënt – wie dat ook precies mag
zijn – en de CVA-patiënt die in het verpleeghuis komt zijn niet gelijk. Globaal
bezien heeft de laatste een slechtere prognose, een groter complicatierisico en
een kleinere kans om goed te revalideren dan de gemiddelde CVA-patiënt. Dit
onderscheid is relevant, daar diverse genoemde onderzoeken betrekking hebben
op CVA-patiënten in de revalidatiefase. Die patiënten zijn niet representatief
voor de verpleeghuisbewoner. Dat laat onverlet dat bovengenoemde informatie
inzicht geeft in de problemen en complicaties bij CVA-patiënten met
slikstoornissen.
Dat een slechte voedingstoestand nadelige effecten heeft op herstel en genezing
is duidelijk aangetoond. Als zodanig komt het optimaliseren van de
voedingstoestand de algehele gezondheid van de patiënt ten goede. Het ligt voor
de hand dat ook het welbevinden door een slechte voedingstoestand nadelig
wordt beïnvloed. Toch blijkt uit diverse onderzoeken dat wanneer de
voedingsparameters bij laboratoriumonderzoek verbeteren, als gevolg van de
volwaardige voeding die de patiënten krijgen, de klinische relevantie gering is.
Met andere woorden: de verbetering van laboratoriumuitslagen is niet direct
gerelateerd aan het ‘beter voelen’ van de patiënt [IGZ 2000; 11-2]. Deze
bevindingen mogen enerzijds aangeven dat de relatie tussen ondervoeding,
laboratoriumbevindingen en de mate van welbevinden niet geheel duidelijk is,
anderzijds zijn de gevolgen van ondervoeding dermate groot (zoals het
verhoogde complicatierisico), dat een goede voedingstoestand de
gezondheidstoestand en het welbevinden gunstig beïnvloedt.
Samenvattend heeft een goede voedingstoestand - globaal bezien - een gunstige
invloed op het verloop na een beroerte. Patiënten die in een matige of slechte
voedingstoestand verkeren hebben een groter complicatierisico dan wanneer ze
een goede voedingstoestand hebben. Welke therapeutische consequenties dit
heeft voor een CVA-patiënt is in de acute fase niet helemaal duidelijk. In het
algemeen wordt geadviseerd om in een vroeg stadium na een CVA met
sondevoeding te beginnen. Dat komt het verloop van de ziekte ten goede.
2.3.3 Uitdrogen
Een derde complicatie van slikstoornissen is uitdrogen.
Wat uitdrogen voor een patiënt betekent is lange tijd onduidelijk geweest.
Uitdroging zou synoniem staan voor ernstig lijden22. Korstvorming in de mond,
branderige ogen door verminderde traanproductie, schimmelinfecties in keel en
                                                          
22  Smalhout sprak de bijna legendarische woorden ‘Ik zou het mijn hond nog niet aandoen’ naar
aanleiding van het overlijden van Ineke Stinissen. Bij deze langdurig comateuze patiënten werd, na
een juridische proces, de neussonde verwijderd. Elders schreef  Smalhout over uitdrogen: ‘Zo’n
situatie is voor de patiënt zelf een hel op aarde’. En: ‘De meeste dierenartsen gaan humaner om
met de aan hen toevertrouwde beesten’ [Steenhorst 1992; 225-31].
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slokdarm zouden daar garant voor staan [Steenhorst 1992; 226]. Zowel bij
tegenstanders als bij voorstanders van euthanasie vond deze visie weerklank23.
De discussie rond uitdrogen kreeg een nieuwe impuls toen een
verpleeghuisbewoner in uitgedroogde toestand in een ziekenhuis werd
opgenomen (1997). ‘Versterven’ werd het nieuwe discussieonderwerp. Er bleek
veel verwarring te zijn rond dit begrip en aan emotionele reacties was geen
gebrek24. En ook hier was het de vraag of versterven ernstig lijden met zich
meebrengt.
Pranger verdedigt het standpunt dat sterven door uitdroging geen lijdensvolle
dood is. Hij komt tot deze conclusie op basis van praktische bevindingen
[Pranger 1992]. In zijn dissertatie adviseert hij verder onderzoek naar deze
materie, want het aantal goede studies dat deze conclusie moet bevestigen is
beperkt. Mogelijk geeft geleidelijke dehydratie bij ouderdom een andere
sensatie, dan uitdroging na een CVA of bij een patiënt die in coma ligt.
De meeste literatuur over dehydratie heeft betrekking op de oncologie. Maar ook
dan zijn gerandomiseerde onderzoeken nauwelijks te vinden. Dat hoeft niet te
betekenen dat er nauwelijks uitspraken te doen zijn over het al dan niet
lijdensvolle van dehydratie. Veel beweringen over het proces van versterven
berusten voornamelijk op de indruk van veldwerkers. Verzorgenden,
verpleegkundigen en artsen, die in hun dagelijkse werk met dergelijke patiënten
omgaan, kunnen een redelijk beeld vormen van het leven en welzijn in een
dergelijke fase.
Bij het zoeken naar literatuur valt het op dat juist in de tijdschriften van
verzorgenden en verpleegkundigen veel over uitdrogen is geschreven25. In het
algemeen wordt erkend dat er situaties zijn waarin rehydratie zinvol is, maar
                                                          
23  De situatie rond mevrouw Ineke Stinissen betrof een vorm van levensbeëindigend handelen,
waarbij voor- en tegenstanders van levensbeëindigend handelen tot verschillende conclusies
kwamen, mede ingegeven door het veronderstelde lijden door uitdroging.
24  Zie daarvoor de volgende artikelen: ANP. Justitie onderzoekt meer klachten tegen ’t
Blauwbörgje (Nieuwsbrief ZorgVisie; 35; 12-9-97; 4 ); ANP. Opdracht onderzoek praktijk
versterving (Nieuwsbrief ZorgVisie; 36; 5-9-1997; 8); Baart S, Artsen overleggen volgens
onderzoekers vrijwel altijd met familie, kwart verpleeghuispatienten versterft (Volkskrant 4-10-
1997); Brunt E, Rushdie en ’t Blauwbörgje  (Het Parool 14-8-1997); Dam H, van. Versterven een
schande als het niet gebeurt (Trouw 5-8-1997); Keizer B, U gaat moeder toch niet uitdrogen
(Trouw 27-9-1997); Teeuw A.A. Versterven (Reformatorisch Dagblad 25-9-1997); Osselen E.van,
Paans A. Versterven is doodgewoon (Algemeen Dagblad 4-10-1997).
25   Zie bijvoorbeeld. Jackonon S, Dehydration and hydration in the terminally ill; care
considerations. (Nursing Forum 1997; 32; 5-13);  Zerwekh J.V. Do dying patients really need i.v.
fluids? (American Journal of Nursing 1997; 97; 26-30); Ridder D de, Gastmans C, Terminale
dehydratie (TVZ 1997; 107; 70-6); Arend A.J.G. van der. Kanttekeningen bij versterven (TVZ
1997; 107; 564); Arink P. Een eigen manier van sterven (TVZ 1997; 107; 287-88); Dam H van.
Versterven is een menswaardige dood (TvV 107; 10; 26).
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wordt tegelijk aangegeven dat praktische observatie laat zien dat uitdrogen bij
oudere patiënten geen lijdensweg is.
De laatste vijftien jaren zijn er steeds meer aanwijzingen gevonden die deze
observatie onderbouwen [Crandford 1984; Bruijne 1989 a en b; McCann 1994
Chadfield 1997; Olde Rikkert 1999]. Zonder in allerlei medische details te
treden zullen de hoofdlijnen worden besproken26.
In de eerste plaats leidt een verminderde vochtinname tot een verlaging van het
vochtvolume van het lichaam, met als gevolg een concentratietoename van de in
het vocht opgeloste stoffen, zoals elektrolyten en eiwitten. Verder zal de
doorbloeding van de nieren verminderen, waardoor minder afvalstoffen,
waaronder ureum, uitgescheiden zullen worden. Dit betekent dat het
ureumgehalte in het bloed zal stijgen. Een stijging van het ureumgehalte
(uremie) wordt in de volksmond niervergiftiging genoemd.
In de tweede plaats ontstaat door het verminderde vochtvolume cellulaire
dehydratie van de hersenneuronen. Deze dehydratie van de hersenneuronen en
de stijging van het ureum leiden tot toenemende suf- en slaperigheid en geven
eveneens, direct of indirect, een verhoging van de pijngrens. Deze verschijnselen
zijn in het algemeen zeer welkom en verzachten de stervensfase27.
In de derde plaats is er een verschil aantoonbaar in het bloed van de concentratie
anti-diuretisch hormoon (ADH) tussen ouderen en jongeren. Zodra een patiënt
dreigt uit te drogen zal het lichaam dit compenseren door de uitscheiding van
vocht tegen te gaan. Het lichaam gaat vocht vasthouden. Eén van de manieren
daartoe is een stijging van de ADH-productie. Dit hormoon wordt in de hersenen
gemaakt en stimuleert de terugresorptie van water door de nieren.
Bij ouderen blijkt dit proces niet goed meer te functioneren. Het netto-water
conserverend vermogend neemt bij ouderen af. Faul brengt dit in verband met de
lagere ADH-concentraties bij ouderen dan bij jongeren, alhoewel dit niet door
andere onderzoeken wordt bevestigd. Wel is duidelijk dat de oudere
kwetsbaarder wordt voor uitdroging. Dehydratie lijkt bij ouderen eerder
fysiologisch dan pathologisch.
In de vierde plaats hangen de observatiebevindingen van de veldwerkers samen
met het type uitdroging. Er moet onderscheid worden gemaakt tussen
verschillende vormen van dehydratie, gemeten naar de water-zout balans.
Dehydratie bij stervenden en ernstig zieken, waarbij verminderen van zout en
vocht gelijke tred houden, is niet identiek aan dehydratie ten gevolge van zware
lichamelijk arbeid in een warme omgeving. Het is evenmin gelijk aan uitdroging
door ernstige diarree. Bij deze laatste vormen van dehydratie zijn vocht- en
zoutverlies uit balans (hyper- en hypotone dehydratie) en kunnen gevoelens van
dorst en onwelbevinden ontstaan.
                                                          
26  In ‘Versterven; in dubio over abstineren’ (uitgave van het Prof.dr.G.A.Lindeboom Instituut)
zijn deze medische criteria eveneens beschreven [Cusveller 1997].
27 Naast het ureumgehalte en de vermindering van het circulerend vochtvolume blijkt ook de
stijgende natriumconcentratie hierbij een rol te spelen [Derese 2000]
Niet starten om staken te voorkomen?
38
Bovengenoemde punten zijn verklaringen voor de praktische waarneming dat
sterven door dehydratie niet lijdensvol behoeft te zijn.
Ook al ondersteunen bovengenoemde argumenten het niet-lijdensvolle van
uitdroging bij ouderen en ernstig zieken, toch is de relatie tussen fysiologische
en biochemische parameters enerzijds en klinische bevindingen anderzijds niet
eenduidig. Sommige patiënten vertonen, ondanks ureumstijging, wel klachten
van dorst, angst of andere vormen van lijden. Dit illustreert dat naast de
bovengenoemde aspecten, die het niet lijdensvolle van dehydratie bij oudere
patiënten onderbouwen, nog andere factoren een rol spelen.
Eén van de manieren om dit laatste te verklaren is door onderscheid te maken
tussen dehydratie en dorstlijden. Regelmatig reageren ouderen verbaasd wanneer
hen wordt geadviseerd om meer te drinken, wanneer bij lichamelijk- en
bloedonderzoek blijkt dat er sprake is van dehydratie. Ze hebben immers geen
dorst. Gevoelens van dorst worden namelijk niet alleen bepaald door de
dehydratiegraad van het lichaam, maar worden ook gesignaleerd door het
mondslijmvlies. Een patiënt die regelmatig een slokje water drinkt, heeft geen
dorst, maar kan wel uitdrogen.
Zo onderzocht Riebe dorstgevoelens na inspanning en paste vervolgens
verschillende rehydratietechnieken toe. Orale rehydratie leidde tot een snellere
vermindering van de dorstprikkel, dan wanneer per infuus werd gerehydreerd28.
Betrof het onderzoek van Riebe gezonde proefpersonen, de laatste jaren is veel
onderzoek gedaan naar de aanwezigheid van dorstgevoelens bij gedehydreerde
oudere patiënten. Meestal betrof het patiënten die in een terminaal stadium
verkeerden als gevolg van een maligne aandoening.
Smith komt in zijn literatuurstudie tot de conclusie dat ‘dehydration in terminal
illness has not found to produce distressing symptoms or to shorten life span; it
may even be beneficial’ [Smith 1997; 193]. Tot dezelfde conclusie komen
Ghusn en Chabot [Ghusn 1995, Chabot 1996]
Door de opkomst van de palliatieve zorg is de vraag naar het zinvolle, dan wel
zinloze van artificiële voeding opnieuw actueel geworden. ‘Palliative care
specialists agree that the priority is preventing the symptoms associated with
dehydration, rather than dehydration itself’[Chadfield 1997; 93]. Chadfield geeft
aan dat gerandomiseerd onderzoek ontbreekt en dat het onderzoeksterrein een
‘ethical minefield’ is. Zij voegt hier aan toe dat het normaliseren van
fysiologische variabelen geen doelstelling van de palliatieve zorg is, maar dat
                                                          
28  Riebe liet proef personen inspanning verrichten onder speciale condities (o.a. bij een
temperatuur van 36 graden). Er waren drie behandelingen: (1) rehydratie per infuus, (2) orale
rehydratie en (3) geen rehydratie. De laatste groep had, zoals te verwachten is, de meeste
dorstgevoelens.  De groep die intraveneus gerehydreerd werd had meer last van dorstgevoelens
dan zij die de vloeistof mochten opdrinken. ‘The results suggest that oral rehydration is likely to
elicit lower thirst ratings compared with intravenous rehydration’ [Riebe 1997].
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het gaat om het begeleiden van de individuele patiënt, waarbij het bestrijden van
hinderlijke symptomen op de voorgrond staat.
Vergelijkbare conclusies zijn te lezen in een literatuurstudie van Fainsinger c.s.
[Fainsinger 1997]. Handhaving van rehydratie van terminale patiënten mag
overeenkomen met de traditionele geneeskunde en het gevoel van weldoen, in de
praktijk roept deze handelswijze weerstand op vanwege de negatieve gevolgen,
zoals het optreden van benauwdheid door hartzwakte (decompensatio cordis) en
een toename van pijnklachten.
Ondanks de 54 artikelen die Fainsinger heeft bestudeerd is de vraag naar de
voor- en nadelen, baten en lasten van rehydratie bij terminale patiënten niet
eensluidend te beantwoorden. Sommige terminale patiënten zullen allerminst
lijden onder dehydratie, maar bij anderen zullen de toxische bijwerkingen van
opiaten door parenterale rehydratie bestreden moeten worden, aldus Fainsinger.
Een studie van McCann heeft veel invloed gehad op de visie op uitdrogen, daar
zijn onderzoek niet is gebaseerd is op waarneming van veldwerkers, maar op
hetgeen de patiënten zelf vertelden. Hij deed in zijn studie navraag naar de
dorstbeleving bij stervenden [McCann 1994]. Bij terminale patiënten, die tot het
moment van overlijden aanspreekbaar waren, werden vragen gesteld aangaande
honger, dorst en andere vormen van lijden. Ook zijn conclusie is dat een
stervensproces door dehydratie niet als lijdensvol beschouwd kan worden.
Een tegengestelde mening wordt verdedigd door Craig. Hij schrijft over ‘the
danger of withholding hydration’ [Craig 1999]. Verwijzend naar de ernstige
nadelen van uitdroging, zoals een droge mond, het verminderd spraakvermogen,
de dorst, de toename van risico’s van bedrust en andere nadelen, komt hij tot de
conclusie dat rehydratie een verplichte handeling is. Ze maakt onderdeel uit van
de basale (palliatieve) zorg.
Craig kent het artikel van McCann, maar vraagt zich hoe de ‘evidence’ van dat
artikel is. Verder vraagt Craig zich af of uitdrogen alleen beoordeeld moet
worden naar de mate van dorstbeleving. Hij stemt in met McCann dat
dorstgevoelens goed te bestrijden zijn, maar het bestrijden van het
uitdrogingsproces komt het algehele welbevinden ten goede, aldus Craig. Craig
neemt met zijn artikel een aparte positie in, in vergelijking met veel andere
literatuur. Deze positie kan ten dele samenhangen met de onduidelijkheid over
hetgeen de patiënt feitelijk wordt onthouden. Wordt de ernstig zieke patiënt
‘hydration’ in het algemeen onthouden of gaat het specifiek over ‘artificial
hydration’? Dat maakt verschil. Het besluit om geen voedingssonde te geven,
impliceert niet vanzelfsprekend het staken van orale vochttoediening. Betekent
de uitspraak dat een patiënt vocht wordt onthouden, dat deze patiënt ook geen
drinken meer krijgt wanneer hij dit wel wenst of dat het hem of haar niet meer
wordt aangeboden? Dat laatste zou tegen iedere zorgattitude indruisen. Daar
deze vragen in de verschillende artikelen niet expliciet worden beantwoord, kan
gemakkelijk verwarring ontstaan.
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Daar komt bij dat Craig aan het einde van zijn artikel een relatie legt tussen
vochtonthouding en ‘intended killing’. Vocht kan worden onthouden om het
levenseinde van een patiënt te bespoedigen. Door deze toevoeging wekt Craig de
indruk dat hij het lijdensvolle van dehydratie heeft willen onderstrepen, om zijn
visie tegen levensbeëindigend handelen te onderbouwen.
Gelet op deze kanttekeningen bij het artikel van Craig is het verantwoord de
communis opinio te volgen, namelijk dat dehydratie in het algemeen niet
lijdensvol is, mits gevoelens van dorst, droge mond en droge ogen goed worden
bestreden.
Wat betreft de behandeling: wanneer een patiënt uitdroogt als gevolg van een
verminderde slikfunctie, is een infuus of neussonde een aangewezen methode.
Wordt daarentegen de dehydratie aanvaard en gaat het alleen om het bestrijden
van dorstgevoelens, dan is dit zeer eenvoudig: het bevochtigen van de mond met
een washandje, het aanstippen van tong en lippen met een vochtig gaasje of
wattenstokje of het laten zuigen op een ijsblokje zijn toereikend om
dorstprikkels te onderdrukken [Broere 1998].
Dit betekent allerminst dat uitdrogen geen ingrijpende gevolgen heeft voor
iemands gezondheid en levensverwachting. Dehydratie heeft belangrijke
gevolgen voor de morbiditeit bij bejaarden [Olde Rikkert 1993 a en b]. Derese
en Strubbe merken op dat volumedepletie, als gevolg van de dehydratie,
belangrijke stress uitoefent op het bewustzijn en de bloedsomloop. Dit kan de
toestand nog verder destabiliseren [Derese 2000]. Derhalve zal telkens
zorgvuldig afgewogen moeten worden of rehydratie zinvol is.
De mate van achteruitgang door dehydratie is afhankelijk van verschillende
factoren. Neemt de patiënt nog enkele tientallen milliliters vocht tot zich per
dag, dan verloopt het proces langzaam. Menig arts kent de verbazing over
patiënten, die enkele weken in leven bleven terwijl ze niet meer dan een kopje
water of thee per dag dronken.
Daarnaast zal de vochtbehoefte van het lichaam in grote mate de snelheid van
dehydratie bepalen. Een patiënt met koorts droogt sneller uit dan een patiënt met
een normale lichaamstemperatuur.
Verder speelt de vochttoestand op het moment dat het proces van uitdroging
begon een belangrijke rol [Davalos 1996]. Een patiënt met een slechte
hydratietoestand zal, na een CVA, eerder als gevolg de uitdroging overlijden dan
een goed gehydreerde comateuze patiënt, waarbij de voedingssonde wordt
verwijderd.
Samenvattend kan dehydratie gepaard gaan met dorst en andere vormen van
lijden, maar bij de oudere en (ernstig) zieke patiënt is dit eerder uitzondering dan
regel. In het algemeen blijkt dehydratie het stervensproces eerder te verzachten
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dan te verzwaren. Dehydratie is geen synoniem voor dorstlijden. Dit laatste is
lijdensvol, maar is eenvoudig te bestrijden.
De gegevens over dehydratie en de effecten op de levenskwaliteit zijn in hoge
mate gebaseerd op klinische ervaring en niet op prospectief gecontroleerd
onderzoek.
2.4 Ongewenste levenslange afhankelijkheid
De meeste CVA-patiënten met slikproblemen vertonen in de eerste dagen na het
CVA duidelijke verbetering. Slechts twee procent heeft na een maand nog
slikklachten en is aangewezen op kunstmatige vocht- en voedseltoediening. Een
enkeling blijft levenslang van de voedingssonde afhankelijk.
Daardoor kan een moreel dilemma ontstaan. De acuut dalende levenslijn (als
gevolg van het CVA) is door toedoen van de behandeling op een laag
kwaliteitsniveau blijven ‘steken’. De lijn vertoont geen stijging (tekenen van
herstel), noch daling (tekenen van verdere achteruitgang), maar de patiënt blijft
in leven met ernstige beperkingen. De patiënt knapt niet op, maar overlijdt
(mede dankzij de sondevoeding) evenmin.
Het feit dat een patiënt afhankelijk blijft van sondevoedingtherapie is moreel
bezien niet voldoende om de keuze voor het niet aanvangen of staken van deze
behandeling te rechtvaardigen. In het argument ontbreekt immers een verwijzing
naar een moreel beginsel. Want waarom is levenslange afhankelijkheid van een
neussonde bezwaarlijk? Sommige patiënten gebruiken levenslang insuline of
hebben permanent zuurstof bij zich, zonder dat dit morele vragen oproept.
Integendeel, die behandeling komt hen op enigerlei wijze ten goede.
Dit betekent dat de voor- en nadelen van levenslange afhankelijkheid moet
worden afgewogen, om te bezien of de behandeling de patiënt nog ten goede
komt.
Dit ‘ten goede komen’ kan ook worden omschreven als het bevorderen, in stand
houden of optimaliseren van de levenskwaliteit. In de ene situatie zal een
behandeling de progressie van een ziekte vertragen, in een andere situatie zal een
behandeling genezing bewerken. In beide gevallen komt de behandeling de
patiënt ten goede.
In deze paragraaf zal worden nagegaan wat de levenskwaliteit is van CVA-
patiënten in het algemeen en van CVA-patiënten met sondevoedingtherapie in
het bijzonder. Vervolgens wordt bezien welke factoren sondevoedingtherapie
verzwaren.
2.4.1 Kwaliteit van leven
Over kwaliteit van leven is veel geschreven. Zonder in detail te treden over de
verschillende omschrijvingen van dit begrip wordt breed aanvaard dat kwaliteit
meer is dan alleen objectiveerbare parameters, zoals de mate van herstel of het
lichamelijk functioneren. Juist het persoonlijk ervaren van de mate van ziek-zijn
of van de fysieke belasting van een behandeling of van de ernst van een
handicap bepaalt mede de levenskwaliteit. De levenskwaliteit wordt derhalve
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bepaald door de verschillende aspecten van het menselijke leven, die belangrijk
zijn voor het functioneren om tot een vol of volwaardig leven te komen. Daarbij
spelen lichamelijke, psychische, sociale en spirituele factoren een rol [McMillon
1994].
In deze paragraaf gaat het om de levenskwaliteit van CVA-patiënten.
Om een indruk te krijgen van de levenskwaliteit hebben diverse onderzoekers
enquêtes gehouden onder CVA-patiënten. Deze onderzoeksmethode impliceert
een selectie van CVA-patiënten, namelijk die het CVA redelijk succesvol
overleefd hebben en in staat zijn om op bepaalde vragen te reageren29.
In een Groningse studie konden CVA-patiënten zelf hun kwaliteitscore
aangegeven na respectievelijk 1 en 2 jaar na het doormaken van een CVA [Loor
1998]. De meeste patiënten (55%) noemden verlies van autonomie de
belangrijkste factor die de levenskwaliteit ongunstig beïnvloedt. Daaronder werd
verstaan het verlies van zelfstandigheid, het niet meer zelfstandig kunnen
bewegen, geen huishoudelijk werk meer kunnen verrichten (dat werd met name
door vrouwelijke CVA-patiënten gemeld) en niet meer zelfstandig kunnen
wonen. Onderling vertoonden de patiënten grote verschillen. Voor de een was
zelfstandig wonen belangrijker dan voor de ander, maar in het algemeen was
verlies van zelfstandigheid, waardoor men afhankelijk wordt van anderen, de
belangrijkste factor voor het verminderen van de levenskwaliteit.
Vergelijkbaar onderzoek deed Wyller [Wyller 1998]. Hij onderzocht, naast de
overlevingsscore en het totaal functioneren, de mate van ‘satisfaction and
happiness’. Patiënten die, naast hun CVA, een goede gezondheid hebben en die
mentaal goed kunnen functioneren, zijn in het algemeen meer tevreden en
voelen zich beter dan patiënten die mentale en lichamelijke problemen hebben.
Hetzelfde wordt waargenomen bij patiënten die een sterk sociaal netwerk
hebben. Hun levenskwaliteit is beter dan van mensen die eenzaam zijn en sociale
contacten ontberen30.
Oder onderzocht in Duitsland de resocialisatie na een CVA en lette met name op
de factoren die dit proces beïnvloeden [Oder 1998]. Van alle klinische
parameters (motorische uitval, sensorische uitval, spraakproblemen, en
dergelijke) blijken twee factoren de resocialisatie het meest te belemmeren. In de
eerste plaats blijkt een hoge leeftijd terugkeer in het sociale leven te
belemmeren. Mogelijk houdt dit verband met de co-morbiditeit van menig
hoogbejaarde, waardoor een slechtere resocialisatie plaatsvindt dan bij jongere
CVA-patiënten.
                                                          
29 Datzelfde geldt voor ego-documenten, waarin CVA-patiënten verslag doen van hun
ziekteperiode.
30  Wyller vond verder dat vrouwen en hoogbejaarden een hoger subjectief welzijn kenden. Deze
laatste bevinding wijkt af van andere onderzoeken, waarin juist een hoge leeftijd ongunstig
scoorde.
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In de tweede plaats blijken patiënten die een beschadiging in de linker
hersenhelft hebben minder te resocialiseren dan wanneer de beschadiging in de
rechter hersenhelft is gelokaliseerd. Dit is goed verklaarbaar door de
aanwezigheid van het spraakcentrum in de linker hemisfeer. Beschadiging van
dit spraakcentrum, zoals bij afasie, maakt communicatie en resocialisatie
moeilijker.
Toch behoeft moeizame communicatie niet als vanzelf te leiden tot een
verlaagde levenskwaliteit. Haan c.s. vond eveneens dat CVA-patiënten met een
beschadiging in de linker hersenhelft vaker spraakproblemen hebben, maar
desondanks geen lagere kwaliteitsscore aangeven [Haan 1995]. Het
tegengestelde zou eerder te verwachten zijn, daar communicatie een belangrijk
aspect van het leven is.
Haan signaleerde verder, evenals de eerder genoemde studies, dat een hoge
leeftijd, bijkomende pathologie en de ernst van de uitvalsverschijnselen een
negatieve invloed hebben op de kwaliteit van leven.
De categorie CVA-patiënten die afhankelijk blijft van sondevoeding, is in het
algemeen niet in staat om een tevredenheidscore in te vullen. Naast de ernst van
de neurologische uitval - bilaterale laesies geven vaak slikproblemen [KIG 2000;
40] - wordt een deel van de slikproblemen veroorzaakt door bewustzijnsdaling.
Sommige patiënten komen het somnolente bewustzijnsniveau niet te boven.
Deze CVA-patiënten zijn volledig zorgafhankelijk vanwege de ernstige
neurologische schade [Levy 1985].
Gelet op de cerebrale schade wordt algemeen aangenomen dat er bij veel
ernstige CVA-patiënten nauwelijks sprake is van bewustzijn. Pranger noemt het
een toestand van ‘waken zonder ervaren’ [Pranger 1992; 96-7]. Terecht wordt in
het rapport van de Gezondheidsraad opgemerkt, waarin het gaat over patiënten
in langdurig coma [1994], dat dit waarschijnlijk ook geldt voor het ervaren van
lijden. In het eindrapport van de KNMG/CAL [1997] wordt deze opvatting
overgenomen, met de kanttekening dat verzorgenden in de praktijk deze visie
niet altijd onderschrijven. Vergelijkbaar zijn de ervaringen van hen die omgaan
met CVA-patiënten [Lavrijsen 1992; 13, 14].
Wanneer dus wordt gevraagd naar de levenskwaliteit van CVA-patiënten met
langdurige sondevoedingtherapie, dan is dat grosso modo een ernstig
zorgafhankelijke groep. In het geval de patiënten dit alles niet meer beseffen,
zijn de beperkingen zeer groot vanwege de minimale of afwezige actieve
communicatiemogelijkheden en het verlaagde bewustzijn. Beseffen de patiënten
daarentegen wel hun ernstige zorgafhankelijkheid, dan zullen de beperkingen
enigszins geringer zijn dan bij de (sub)comateuze patiëntencategorie, maar
maakt dit besef de situatie des te schrijnender.
In dit verband wordt soms geschreven over een minimum niveau van het
menszijn [Leenen 2000; 358]. Leenen bedoelt hiermee patiënten, die door de
aard van de ziekte of het gebrek zeer ernstig zijn aangedaan of geschonden en
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waarbij medisch handelen niets of weinig kan verbeteren. Kuitert noemt dit
patiënten, die door de bodem van hun menszijn zijn gezakt [Kuitert 1989].
Zonder precies aan te geven waar dit niveau ligt, benaderen sommige CVA-
patiënten met ernstige beperkingen de omschrijving van Leenen. Door de
aandoening is de patiënt zeer ernstig aangedaan en geschonden. Medisch
handelen zal niet leiden tot verbetering van de situatie.
Gelet op de lage levenskwaliteit wenst niemand in een dergelijke situatie terecht
te komen. Wanneer dus in de probleemstelling sprake is van ‘ongewenste
levenslange afhankelijkheid’, wordt dit bepaald door de ernstige beperkingen en
de volledige zorgafhankelijkheid.
Dit betekent niet dat het leven van een dergelijke patiënt beëindigd mag worden.
De discussie daarover zal in een volgend hoofdstuk aan de orde komen.
Het ongewenste blijkt bijvoorbeeld uit de casusbeschrijving van Keizer [Keizer
2001]. Drie patiënten krijgen langdurig sondevoedingtherapie, waarvan twee als
gevolg van een CVA. In beide situaties betreurt de familie na enkele maanden
dat ze toestemming heeft gegeven om een PEG te plaatsen [Keizer 2001]. Deze
opmerking is op zichzelf niet normatief of representatief, maar ze is wel
herkenbaar.
Vanwege het ontluisterende van deze toestand en vanwege het dilemma om de
sonde te verwijderen gaf  Dupuis haar lezing over dit onderwerp de titel: ‘PEG
gehad, pech gehad?’ [Dupuis 1994; 109]. De angst bij menig arts dat de patiënt
niet meer van de kunstmatige voeding afkomt is niet irreëel [O’Mahony 1995].
Keizer beschreef de drie casus uit het verpleeghuis onder de veelzeggende titel:
‘PEG-sonde: fuik zonder ontsnappingsweg?’ [Keizer 2001]. Eenmaal een PEG,
altijd een PEG?
Samenvattend wordt de levenskwaliteit bepaald door de ‘physical,
psychological, spiritual and social health’. Wanneer aan CVA-patiënten wordt
gevraagd naar de levenskwaliteit, dan is deze afhankelijk van de mate van
zelfredzaamheid en onafhankelijkheid, de ernst van de communicatieproblemen
en de (on)mogelijkheid tot resocialisatie.
CVA-patiënten met langdurige sondevoedingtherapie zijn meestal volledig
zorgbehoeftig, zijn niet of nauwelijks in staat tot communicatie en hebben een
wisselend of verlaagd bewustzijn. Het trieste en ontluisterende van deze toestand
maakt het continueren van de behandeling ongewenst.
2.4.2 Lijden door langdurige sondevoedingtherapie
Langdurige sondevoedingtherapie kan enkele problemen doen ontstaan.
In de eerste plaats is de uitdrukking van een intensive care verpleegkundige in
deze situatie van toepassing: ‘een kunstmatig leven betekent een kunstmatig
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sterven’31. Ze zei dit met het oog op beademingspatiënten, maar hetzelfde kan
ook van toepassing zijn op patiënten met sondevoedingtherapie.
Zonder uitvoerig in te gaan op de discussie ‘natuurlijk versus niet-natuurlijk’ of
‘natuurlijk versus kunstmatig’ verloopt menig sterfbed in het verpleeghuis als
het uitgaan van een kaarsje. Geleidelijk aan wordt de vocht- en voedselinname
minder, de vitaliteit neemt af, de momenten van bedrust nemen toe. In de laatste
fase wordt de ademhaling onregelmatig en de betrokkene zakt weg in de
bewusteloosheid en sterft. Allerlei varianten op dit thema komen in de praktijk
voor, maar het bovenstaande kan omschreven worden als een natuurlijk sterfbed.
Wanneer een patiënt niet meer zonder kunstmatige voedseltoediening kan leven
en derhalve een neus- of PEG-sonde heeft, ontstaat een nieuwe situatie. De
natuurlijke prikkel van het lichaam, om bij verdere achteruitgang minder voedsel
en vocht tot zich te nemen, wordt door de neussonde genegeerd. Betrokkene
krijgt dagelijks de afgesproken hoeveelheid sondevoeding, tenzij de patiënt
(merkbare) tekenen gaat vertonen dat het lichaam de voeding niet meer
verdraagt, zoals braken, cardiale decompensatie, bloeddruk daling en dergelijke.
Wanneer deze verschijnselen optreden is dit mede een gevolg van de
continuering van sondevoedingtherapie. Want bij de natuurlijke achteruitgang
had het lichaam voortijdig kunnen aangeven minder voeding en vocht nodig te
hebben. Door het uitschakelen van de natuurlijke prikkel wordt het lichaam
belast met voeding, hetgeen het lichaam eigenlijk niet meer kan verdragen.
Met andere woorden, door de kunstmatige wijze van voedseltoediening worden
natuurlijke mechanismen van het lichaam (gedeeltelijk) uitgeschakeld, die juist
het ontstaan van lijden willen voorkomen. Bij een relatief gezond individu, die
onverwachts een groot CVA krijgt, zal dit probleem minder op de voorgrond
staan dan wanneer de patiënt langzaam achteruitgaat, ondanks de behandeling
met sondevoeding.
In de tweede plaats worden door sondevoedingtherapie niet alleen lichamelijke
signalen van algehele achteruitgang genegeerd, maar krijgt de kwetsbare patiënt
steeds minder de mogelijkheid om zijn wil kenbaar te maken. Zodra een patiënt
een neus- of PEG-sonde heeft, kan hij niet meer zijn mond sluiten als vorm van
bewuste voedselweigering of om daarmee aan te geven dat het voedsel hem
zwaar valt. Juist bij patiënten die slechts mondjesmaat voedsel tot zich nemen,
                                                          
31  Deze opmerking werd gemaakt naar aanleiding van een bespreking over beademing en over de
opname van een ‘beademings’-patiënt in een verpleeghuis (okt. 1999). Alhoewel deze bewering
enige uitleg vraagt – wat is immers kunstmatig? – bevat ze een kern van waarheid. Ook deze
patiënten zullen eenmaal sterven, ondanks de ingestelde beademing. Het natuurlijke verloop van
het stervensproces is echter totaal anders geworden, daar de apparatuur het continueren van de
ademhaling garandeert. Soms wordt de patiënt dood in bed gevonden (meestal als gevolg van een
hartstilstand), terwijl de apparatuur nog steeds functioneert en de patiënt ‘ademt’. In andere
gevallen rekt de apparatuur de stervensfase en is de arts genoodzaakt de apparatuur uit te
schakelen teneinde de patiënt de gelegenheid te geven om te overlijden. In beide gevallen geldt dat
een kunstmatig leven wordt gevolgd door een kunstmatig sterven.
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kan het geven van een neussonde het toedienen van voedsel vereenvoudigen,
maar kunnen tegelijk de wilsuitingen van de patiënt worden beperkt. Dit geldt
met name voor CVA-patiënten die sterk afatisch zijn, ernstige
verlammingsverschijnselen hebben en moeizaam voedsel kunnen doorslikken.
Voedselweigering als wilsuiting wordt hen door een neus- of PEG-sonde
ontnomen.
In de derde plaats ontstaat bij CVA-patiënten met sondevoeding het probleem
van de ‘zichtbaarheid’ van lijden. Wanneer patiënten niet meer in staat zijn om
gevoelens te uiten, reduceert lijden tot hetgeen merkbaar en zichtbaar is. Dat
geldt voor alle patiëntengroepen die niet of nauwelijks in staat zijn om hun
gevoelens te uiten.
Er is onderzoek gedaan naar het gebruik van pijnstillers bij patiënten die hun
gevoelens wel konden uiten en die dat niet konden (bijvoorbeeld door dementie
of door afasie). Dan blijkt dat het gebruik van pijnstillers veel groter is bij de
groep die het wel kan aangeven [Frankfurther 1992]. Met andere woorden:
datgene wat hulpverleners en familieleden waarnemen is slechts een deel van het
totale lijden van de patiënt. Maar lijden is meer dan hetgeen zichtbaar en
merkbaar is.
Diverse patiënten met sondevoedingtherapie zijn niet of nauwelijks meer in staat
om hun bevindingen te uiten, anders dan door kreunen, grimassen, een zware
ademhaling of andere tekenen van onwelbevinden. Daarbij ontstaat de
moeilijkheid dat het voor de omstanders (arts en vertegenwoordiger van de
patiënt) niet altijd duidelijk is of deze uitingen het gevolg zijn van de
behandeling of van bijkomende aandoeningen, zoals obstipatie of dergelijke.
Het gegeven dat een arts alleen beleid kan maken op basis van zichtbare en
merkbare verschijnselen is als zodanig geen moreel probleem, mits de arts blijft
beseffen dat waarneembaar lijden slechts een beperkt aspect van het totale lijden
van de patiënt vormt. Een CVA-patiënt kan door toedoen van de behandeling
lijden, zonder dat dit door omstanders wordt opgemerkt. Denk aan intense
moeheid, ‘beroerd voelen’ en vormen van lijden door algehele malaise.
In de vierde plaats stelt langdurige sondevoedingtherapie voor het probleem van
de vervangende ziekte. Sondevoeding is immers een levensonderhoudend
middel. De patiënt met slikproblemen leeft dankzij de sondevoeding. Daardoor
krijgt betrokken patiënt de gelegenheid om nieuwe ziekten te ontwikkelen, al
dan niet samenhangend met de aandoening waarvoor de sonde gegeven is. Deze
nieuwe aandoeningen kunnen deels omschreven worden als complicaties van de
behandeling, deels als vervangende ziekte. Callahan omschrijft vervangende
ziekte als het sterven aan ziekte B wanneer ziekte A genezen is [Callahan 1993;
103]. Dit kan ook breder worden geformuleerd, zoals Stevens doet, als het lijden
aan ziekte B, wanneer ziekte A wordt behandeld [Stevens 1999; 35-6]. Want
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wanneer een levensbedreigende ziekte effectief wordt bestreden krijgt de patiënt
gelegenheid om een andere ziekte (verder) te ontwikkelen32.
Het probleem van de vervangende ziekte kan zich ook voordoen wanneer een
CVA-patiënt met slikproblemen worden behandeld met sondevoedingtherapie33.
Voorbeelden zijn recidiverende luchtweginfecties, het ontwikkelen van
contracturen, het ontstaan van doorligwonden en het lijden als gevolg van
neurogene pijn. De vraag naar het behandelen van deze aandoeningen wordt pas
actueel, wanneer de patiënt de tijd krijgt om deze ziekten te ontwikkelen.
Bovengenoemde aandoeningen en voorbeelden kunnen niet allemaal op het
conto van de sondevoeding worden geschreven, maar zijn er evenmin van te
scheiden. Derhalve zal de arts deze aspecten bij de besluitvorming moet
afwegen. In het algemeen zal de arts per situatie en per bijkomende aandoening
of complicatie beoordelen welke behandeling de patiënt ten goede komt. Bij de
afweging ‘wel of geen sondevoeding’ dient rekening gehouden te worden met
reeds bestaande aandoeningen (en de prognose daarvan), daar de arts niet alleen
het slikprobleem behandelt of de beroerte, maar de totale patiënt. Met andere
woorden: de beoordeling van het lijden mag niet beperkt blijven tot het ‘hier en
nu’34.
Samenvattend zijn er verschillende belastende of lijdensvolle factoren bij
langdurige sondevoedingtherapie. (1) Vanwege het kunstmatige karakter van
deze therapie worden natuurlijke signalen van het lichaam onvoldoende
onderkend, zoals vermindering van eetlust in de laatste levensfase. (2) De patiënt
krijgt door een voedingssonde steeds minder de mogelijkheid om zijn wil
kenbaar te maken. (3) De arts neemt alleen lijden waar dat zichtbaar en
                                                          
32   Wanneer patiënten op jonge leeftijd sterven als gevolg van kinderziekten, krijgen ze niet de tijd
om hart- en vaatziekten te ontwikkelen. Evenmin zullen allerlei maligniteiten voorkomen. Zodra
de infectieziekten bestreden kunnen worden, zullen als vanzelf andere ziekten qua incidentie
toenemen. Het resultaat is zichtbaar in de Westerse samenleving. Wanneer vervolgens hart- en
vaatziekten effectief bestreden worden, zal enerzijds de levensverwachting toenemen, maar
eveneens de incidentie van degeneratieve ziekten, zoals de ziekte van Parkinson en dementie. De
ene ziekte wordt vervangen door de andere.
33  Het verschil tussen aandoeningen (verschijnselen) die nu reeds aanwezig zijn en eventueel in de
toekomst kunnen toenemen (verergeren) en aandoeningen die in de toekomst kunnen ontstaan
komt overeen met het model dat Kimsma beschrijft omtrent het lijden. Hij onderscheidt
toekomstig en actueel lijden. Dit laatste kan vervolgens onderverdeeld worden naar synchrone en
diachrone aspecten. Synchrone aspecten betreffen het lijden in het heden; diachrone aspecten
hebben betrekking op huidige klachten die in de toekomst kunnen veranderen. De genoemde
verschillen zijn arbitrair, maar geven in ieder geval aan dat de beoordeling van het lijden niet
alleen beperkt kan blijven tot het huidige lijden [Kimsma 2000; 1758].
34 Deze conclusie heeft geen betrekking op de vraag of toekomstig lijden meegewogen mag
worden bij levensbeëindigend handelen. Zie daarvoor een artikel van Blijham en Van Delden
[Blijham 1999].
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merkbaar is. Soms is dit in de geneeskunde onvermijdelijk, maar daardoor kan
onzichtbaar lijden worden miskend. (4) Sondevoedingtherapie roept het
probleem op van vervangende en bijkomende ziekte.
Al met al zijn dit redenen om het starten of continueren van
sondevoedingtherapie zeer goed af te wegen, daar de behandeling soms meer
lijden induceert dan bij eerste beoordeling lijkt.
Om deze en in de vorige paragraaf genoemde redenen wordt in de kernvraag van
deze studie geschreven over ‘ongewenst levenslange afhankelijkheid’.
2.5 Samenvatting
In dit hoofdstuk worden verschillende aspecten van sondevoedingtherapie bij
CVA-patiënten besproken om daarmee meer zicht te krijgen op de kernvraag,
namelijk het probleem van ongewenste levenslange afhankelijkheid.
Slikstoornissen kunnen met verschillende methoden worden behandeld, die in
twee groepen zijn te verdelen: (1) de neussonde en de Percutane Endoscopische
Gastrostomie, kortweg PEG-sonde genoemd, en  (2) het infuus en de
hypodermoclyse. De eerste groep belast het maag-darmkanaal, bij de tweede
groep wordt vocht rechtstreeks in een ader of in onderhuidsbindweefsel
gebracht.
Het verschil tussen beide methoden wordt voornamelijk bepaald door (a) de
volwaardige voeding die door een neussonde en een PEG kan worden gegeven,
in tegenstelling tot de fysiologische zoutoplossing van het infuus of
hypodermoclyse, en (b) de termijn dat een neussonde of PEG in situ kan blijven.
In beginsel kan dit ongelimiteerd plaatsvinden, terwijl bij de andere methoden
een ‘ingebouwde tijdklok’ langdurige vochttoediening belemmert (2.2).
Slikproblemen kunnen verschillende complicaties veroorzaken, waaronder
aspiratie-pneumonieën, ondervoeding en uitdroging.
Behandeling met een neus- of PEG-sonde kan leiden tot een reductie van het
aantal aspiratie-pneumonieën, juist in de acute fase na het CVA. Verder blijkt
het hebben van een slechte voedingstoestand de prognose ongunstig te
beïnvloeden. Snelle interventie met sondevoedingtherapie geeft hierop
verbetering.
Wat betreft dehydratie: dehydratie heeft een ongunstige invloed op de
levensverwachting, maar geeft in het algemeen geen toename van lijden.
Eventuele dorstgevoelens dienen adequaat te worden bestreden (2.3).
Levenslange afhankelijkheid van een voedingssonde behoeft in beginsel niet
ongewenst te zijn. Bij CVA-patiënten zijn er verschillende factoren die deze
toestand ongewenst kunnen maken.
In de eerste plaats is de levenskwaliteit bij CVA-patiënten, die van
sondevoeding afhankelijk zijn, erg laag. Sommige patiënten verkeren in
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comateuze toestand of hebben een verlaagd tot wisselend bewustzijn. De
opmerking ‘PEG gehad, pech gehad’ typeert het ongewenste van deze situatie.
In de tweede plaats stelt de geleidelijke achteruitgang van de patiënt, ondanks de
behandeling met sondevoeding, voor nieuwe problemen: (1) natuurlijke signalen
van het lichaam worden gemakkelijk genegeerd, (2) de mogelijkheid voor de
patiënt om zijn of haar wil te uiten wordt door sondevoeding beperkt, (3)
onzichtbaar lijden wordt moeilijk in te schatten en (4) het probleem van de
vervangende ziekte.
Deze factoren maken levenslange afhankelijkheid van sondevoedingtherapie
ongewenst (2.4)
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3. Verantwoord handelen
3.1 Inleiding
In hoofdstuk 1 zijn enkele aspecten van het CVA besproken, in het bijzonder de
factoren die de prognose bepalen. In hoofdstuk 2 ging het over slikproblemen,
sondevoedingtherapie en de ongewenste levenslange afhankelijkheid. Deze min
of meer medische informatie is noodzakelijk om de kernvraag van deze studie te
verduidelijken.
In dit hoofdstuk zullen de morele aspecten van de vraagstelling worden
toegelicht om daarmee misverstanden en begripsverwarring te voorkomen.
In de eerste plaats wordt in de probleemstelling een handelingskeuze beoordeeld
vanuit moreel gezichtspunt. De vraag luidt of de keuze moreel verantwoord is.
In de literatuur wordt veelvuldig geschreven over zinvol handelen. Wat is de
betekenis van deze begrippen? (par. 3.2)
In de tweede plaats kan het continueren van sondevoedingtherapie omschreven
worden als levensverlengend handelen, het staken (en het niet starten) als een
vorm van levensbekortend of levensbeëindigend handelen. Ook deze begrippen
vragen om een toelichting (par. 3.3).
In de derde plaats gaat het in de probleemstelling om een afweging van waarden
en belangen. Hoe wordt deze afweging gemaakt? (par. 3.4)
Ten slotte zal worden bezien welke invloed iemands levensbeschouwing heeft
op het maken van morele afwegingen (par. 3.5).
3.2 Zinvol en verantwoord medisch handelen
In deze paragraaf gaat het om de begrippen zinvol en verantwoord. In de titel
boven deze paragraaf staat nog een derde begrip, namelijk handelen. Sommige
auteurs, zoals Ten Have, maken onderscheid tussen behandelen en handelen
[Have 1998; 335-7]. Zij doen dit om duidelijk te maken dat niet iedere handeling
een medische behandeling is, en niet iedere behandeling is een effectieve
behandeling, in de zin dat het beoogde doel wordt behaald.
Deze indeling kan in sommige opzichten functioneel zijn, maar is niet relevant
voor de problematiek van deze studie. In het vervolg van deze studie zullen de
begrippen handelen en behandelen als synoniemen worden gebruikt.
Eerst zullen de begrippen zinvol en verantwoord worden besproken. Daarna
wordt bezien welke factoren een medische behandeling zinvol maken.
3.2.1 Zinvol en verantwoord handelen
In het eindrapport van KNMG/CAL [1997] wordt een handeling zinvol genoemd
wanneer de behandeling de patiënt overwegend ten goede komt of ten goede zal
komen. Een handeling is zinloos wanneer de patiënt geen of, na afweging van de
lasten en de baten, geen overwegend voordeel met zich meebrengt. Deze
omschrijving leidt als vanzelf tot de vraag wat onder ‘ten goede’ of onder
‘voordeel’ moet worden verstaan. Daarover meer in de volgende paragraaf.
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Door een zinvolle behandeling te omschrijven als een behandeling die de patiënt
ten goede komt kan er begripsverwarring ontstaan35. In het algemeen begrijpt
iedereen wat met een zinvolle handeling wordt bedoeld en zullen zinvol en
verantwoord als synoniemen functioneren. Een patiënt heeft bijvoorbeeld pijn en
vraagt de arts deze pijn te bestrijden. Medicijn X blijkt in de praktijk daartoe een
geschikt middel te zijn. In dat geval is de behandeling met middel X een zinvolle
en verantwoorde behandeling. Toch behoeven zinvol en verantwoord niet altijd
samen te vallen. Twee voorbeelden zullen dat verduidelijken.
1. Een arts dient een ernstig zieke patiënt een euthanaticum toe. De arts wil
de patiënt, op diens verzoek, doen sterven. Bezien vanuit het doel dat de
arts (en de patiënt) voor ogen heeft is het toedienen van een letale dosis
van een spierverlammend middel een zinvolle behandeling. Het middel
bewerkt dat de patiënt sterft. De behandeling is daarmee nog niet
verantwoord.
2. Een ongeneeslijke zieke patiënt wil iedere behandeling proberen die
uitbreiding van het maligne proces kan remmen. Wanneer de arts een
behandeling noemt, en tegelijk ontraadt vanwege de uiterst lage
slagingskans, wil de patiënt deze behandeling toch als laatste strohalm
proberen. Vanwege de uitdrukkelijke wens van de patiënt stemt de arts
hierin toe. Naar medische maatstaven is deze behandeling niet zinvol,
maar ze kan wel verantwoord zijn.
Gelet op deze voorbeelden is het belangrijk om het onderscheid tussen zinvol en
verantwoord handelen niet uit het oog te verliezen. Het gaat vooralsnog niet om
de woorden als zodanig, maar om duidelijk te krijgen dat er twee onderscheiden
vormen van verantwoording zijn: een medische en een ethische36. In de
voorbeelden gaat het bij zinvol handelen om de doelgerichtheid c.q. de
effectiviteit van handelen, beoordeeld naar medische maatstaven (welke meer
                                                          
35 Verder kan, door een zinvolle handeling te omschrijven als een handeling die de patiënt
redelijkerwijze ten goede moet komen, de indruk ontstaan dat morele principes uit de medische
feiten en medische beoordelingen zijn af te leiden. Natuurlijk dienen feiten te worden
geïnterpreteerd en als zodanig gerelateerd te worden aan morele principes. Maar daarmee is uit het
medisch-praktische doel geen morele norm te ontlenen.
De verwarring tussen de medische waardering en de verankering van de morele waarden blijkt
onder andere uit het rapport over zwaar defecte pasgeborenen, onder de titel Doen of laten [NVvK
1992]. Ernstig gehandicapte neonaten hebben een uiterst lage levenskwaliteit. Voor een deel van
hen zal dat, wanneer ze door medische interventies in leven blijven, niet verbeteren. Sommigen
van hen zullen niet in staat zijn tot verbale en non-verbale communicatie, blijven volledig
afhankelijk van het medische circuit, kunnen zichzelf niet redden, lijden als gevolg van de
handicaps en hebben een beperkte levensverwachting. Dat deze factoren de levenskwaliteit
beïnvloeden is evident. Maar de conclusie van het rapport, namelijk de rechtvaardiging van
levensbeëindigend handelen, laat zich niet uit de levenskwaliteit en de waardering van deze
kwaliteit afleiden. Daarvoor is verwijzing naar een moreel referentiekader onvermijdelijk.
36  Vergelijkbaar is het onderscheid dat Douma maakt tussen een medisch praktisch doel en een
moreel doel [Douma 1999; 32-4].
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omvatten dan alleen objectieve criteria). Bij verantwoord handelen gaat het om
een morele verantwoording, beoordeeld naar morele principes.
Dit onderscheid is niet bedoeld om scheiding aan te brengen tussen de morele
beginselen enerzijds en de medische aspecten anderzijds. Medisch handelen is
tegelijk ethisch handelen. Een arts beoordeelt beide. Maar de basis van de ethiek
(de beoordeling van goed en kwaad), ligt niet in de medische wetenschap zelf,
maar wordt bepaald door de visie op het leven, door de daaraan ontleende
waarden en normen en de waardering c.q. prioritering van de verschillende
morele normen.
Een vergelijkbaar onderscheid maakt MacIntyre, wanneer hij schrijft over
‘internal and external goods’ [MacIntyre 1985; 190-1]. Hij vergelijkt de praktijk
van het leven, waar de geneeskunde een onderdeel van is, met het spelen van een
competitie. Het gaat bij een wedstrijd om winnen of verliezen (‘external goods’).
Binnen de regels van het spel wordt aangegeven op welke wijze dit doel bereikt
moet worden (‘internal goods’). De interne ‘goods’ behoren tot de goede
uitoefening van ‘the competition’, in casu de medische hulpverlening. De
externe ‘goods’, namelijk dat de geneeskunde bedoeld is om ziekten te
bestrijden en lijden te verzachten, ontleent de geneeskunde niet aan zichzelf,
maar vindt haar oorsprong buiten de geneeskunde.
Dat een arts met zijn behandeling het welzijn van de patiënt beoogt en rekening
wil houden met de mening van de patiënt, is dus geen ‘product’ van de medische
wetenschap zelf, maar vloeit juist voort uit het algemene gevoelen van
barmhartigheid en respect voor de eigenheid van ieder individu. Eigenlijk is de
medische wetenschap een praktische vertaling van deze basale c.q. morele
beginselen.
In het geneeskundig handelen vindt dus enerzijds verantwoording plaats aan de
hand van gangbare methoden, richtlijnen, normen en regels, die eigen zijn aan de
praktijk van de geneeskunde. Anderzijds vindt verantwoording plaats door te
verwijzen naar nog algemener en basaler morele regels, die aan de basis liggen
van de geneeskunde en waaruit de geneeskunde is voortkomen.
In de praktijk is het de taak van een arts om, bij de rechtvaardiging van een
behandelingskeuze, een relatie te leggen tussen de medische behandeldoelen
enerzijds en de morele principes anderzijds.
Om uitdrukking te geven aan deze twee aspecten van het medisch-ethisch
handelen is het  verhelderend om twee verschillende begrippen te gebruiken. In
de literatuur wordt soms geschreven over medisch verantwoord handelen en
moreel verantwoord handelen. Anderen onderscheiden effectief en zinvol
handelen, waarbij ze het zinvolle niet alleen beperken tot het objectief medisch
zinvolle. Iedere keuze heeft voor- en nadelen. In deze studie worden de
begrippen zinvol en verantwoord gebruikt, daar verantwoord in het algemeen
een normerende duiding heeft en zinvol vaak wordt gebruikt in relatie tot het
behalen van het behandeldoel.
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Samenvattend wordt in het vervolg een handeling zinvol genoemd, wanneer het
medisch-praktische doel in alle redelijkheid (afweging van lasten en baten)
wordt behaald of behaald kan worden. Dat is meer dan alleen een feitelijke
afweging van waarneembare lasten en baten.
De behandeling is verantwoord wanneer ze overeenkomt met een afweging en
waardering van morele principes. Het principe van weldoen is daar een
voorbeeld van.
3.2.2 Medisch zinloos handelen
De vraag wat een behandeling zinvol maakt, is regelmatig onderwerp van
discussie geweest. Niet zelden zijn deze discussies opgeroepen na het
verschijnen van een toonaangevende publicatie (KNMG/CAL-rapporten, rapport
Doen of laten) of door de aandacht van de media voor een schrijnende medische
casus (casus mevrouw Ineke Stinissen en Mia Versluis). In die publicaties of
betreffende casuïstiek wordt een levensonderhoudende behandeling zinloos
genoemd en wordt levensbeëindigend handelen gerechtvaardigd met een beroep
op het ernstige lijden of de minimale levenskwaliteit. In de daaropvolgende
discussie komen de vragen op wat een medische handeling zinloos maakt en of
‘kwaliteit van leven’-criteria een rol mogen spelen bij de medische
besluitvorming. Achter deze discussie gaat tevens de vraag schuil van de
beslissingsbevoegdheid: oftewel wie beslist over wat? In deze paragraaf zullen
de verschillende vragen achtereenvolgens worden besproken.
In de eerste plaats: wat maakt een behandeling zinloos?
Van Delden merkt op dat het antwoord op deze vraag afhankelijk is van het
referentiekader [Delden 1991]37. Hij onderscheidt een medisch-fysiologisch
referentiekader en een algemeen referentiekader. Het toedienen van een bepaald
antibioticum kan zinvol zijn om een longontsteking te bestrijden, maar is
mogelijk niet zinvol wanneer de comateuze toestand van de patiënt in
ogenschouw wordt genomen. Met andere woorden: binnen het ene
referentiekader beperkt de arts zich tot de ziekte an sich, binnen het andere
referentiekader laat de arts de totale situatie van de patiënt meewegen.
De filosoof Jacobs maakt een vergelijkbaar onderscheid. Hij maakt verschil
tussen medisch zinloos en zinloos medisch handelen [Jacobs 1990]. Het eerste
berust op min of meer medisch-objectieve criteria, waarbij de arts zich richt op
stoornissen op orgaanniveau, oftewel op het biologisch substraat van het mens-
zijn. Bij het tweede wordt de behandeling van de patiënt beoordeeld vanuit de
context van diens totale menselijke bestaan.
Deze tweedeling komt in de literatuur telkens terug.
                                                          
37  In een artikel van recenter datum gebruikt Van Delden deze terminologie niet bij de bespreking
van medisch zinloos, maar legt hij meer accent op de proportionaliteit en de waardeoordelen bij
deze beslissing [Delden 1999].
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In het rapport Doen of laten [NVvK 1992] wordt een handeling zinloos genoemd
wanneer er sprake is kansloos medisch handelen (de zogenaamde ‘kansloos
leven’-prognose) of wanneer er sprake is van een onleefbaar leven. Kansloos
medisch handelen geeft aan dat de prognose, op basis van medische criteria, zeer
slecht is. De behandeling heeft geen kans van slagen. De kwalificatie onleefbaar
leven geeft enerzijds aan dat de patiënt wel leeft en mogelijk in leven blijft, maar
dat het leven als zodanig ongewenst en onleefbaar wordt gevonden.
Mede naar aanleiding van dit laatste rapport ontstond een verwarrende discussie
over het gebruik van waardeoordelen in de medische besluitvorming [o.a.
Hubben 1993]. Deze discussie was verwarrend doordat de vraag of
waardeoordelen überhaupt een rol spelen, beïnvloed werd door een andere
vraag, namelijk of waardeoordelen levensbeëindigend handelen rechtvaardigen.
Deze laatste vraag heeft betrekking op verantwoord handelen en is niet gelijk
aan de zinvraag. De vraag of een bepaalde handeling verantwoord is laat zich
immers niet alleen beantwoorden met verwijzing naar een medisch-fysiologisch
of algemeen referentiekader.
Inmiddels bestaat over de vraag of waardeoordelen überhaupt een rol spelen bij
de medische besluitvorming steeds meer eenstemmigheid. Ieder medisch oordeel
impliceert waardeoordelen. Zelfs oordelen over ogenschijnlijk medische
parameters, zoals de kans op genezing, bevatten waardeoordelen [Willigenburg
1996; 67. KNMG/CAL 1997; 68-72. Delden 1999; 193-4]. Leenen merkt terecht
op dat de criteria van medisch zinloos handelen geen strikt medische criteria
zijn, laat staan objectief medische. Hij voegt hier aan toe dat het oordeel van de
arts wel beperkt dient te blijven tot hetgeen binnen de medisch-professionele
standaard past [Leenen 2000; 358-9].
Deze toevoeging van Leenen is niet onbelangrijk. Het is evident dat een arts niet
alleen de ziekte, maar juist de zieke behandelt. Een arts behandelt geen
botfractuur, maar een patiënt met een botfractuur. Wanneer de ziekte slechts een
klein aspect van het totale leven van de zieke inneemt, bijvoorbeeld bij een
botfractuur, zal de arts zich hoofdzakelijk beperken tot medisch-fysiologische
criteria. Naarmate de ziekte steeds meer de persoon en het leven van de zieke
gaan bepalen, zal de arts in toenemende mate het algemene referentiekader in
zijn afweging meenemen. In sommige situaties, bijvoorbeeld wanneer
levenonderhoudende behandelingen (life-sustaining treatments) worden
toegepast, zijn zieke en ziekte bijna synoniemen geworden, in die zin dat de
ziekte het leven van de zieke vrijwel geheel bepaalt. De patiënt zinkt weg in zijn
ziekte. Ziekte en zieke zijn één geworden. In die situaties impliceert een oordeel
over de zin van de behandeling tegelijk een waardeoordeel over het leven van de
patiënt [Reinders 1995].
Kortom: een behandeling is zinloos wanneer de afweging van lasten en baten
duidelijk in het nadeel van de baten uitvalt. Bij de beoordeling van de lasten en
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baten let de arts niet alleen op de ziekte, maar ook op de zieke, naargelang de
ziekte het leven van de zieke beïnvloedt.
In de tweede plaats: mogen ‘kwaliteit van leven’-criteria een rol spelen bij de
medische besluitvorming?
Bovengenoemde discussie over het gebruik van waardeoordelen heeft zich
eveneens afgespeeld rond het begrip kwaliteit van leven. Kwaliteit van leven kan
enerzijds worden verbonden met de resultaten en gevolgen van een behandeling
en anderzijds met het leven in het algemeen. In het eerste geval beoordeelt de
arts de invloed van de behandeling op de levenskwaliteit: is de behandeling
zinvol? In de tweede situatie kwalificeert de arts het leven van de patiënt als
zodanig: is het leven waard om geleefd te worden? Neeling gebruikt in dit
verband de woorden ‘quality of survival’ en ‘qualilty of life’ [Neeling 1991; 14].
Een vergelijkbaar onderscheid maken Musschenga en Jochemsen [Musschenga
1988a,b. Jochemsen 1996]. Musschenga onderscheidt kwaliteit van leven als (1)
een criterium ter beoordeling van een behandeling en (2) als een grond voor
levensbeëindiging. Jochemsen spreekt over kwaliteit van leven in relatieve zin
(als maat ter beoordeling van de behandeling) en in absolute zin (als grond voor
levensbeeindigend handelen).
Zoals de ziekte niet van de zieke is te scheiden, zo geldt dat ook voor de aan de
ziekte gerelateerde levenskwaliteit en de levenskwaliteit in het algemeen.
Naarmate de ziekte steeds meer het leven van de zieke gaat bepalen, zal het
oordeel van de arts steeds meer betrekking hebben op de levenskwaliteit in het
algemeen. Een botbreuk kan heel vervelend zijn, maar de levenskwaliteit van die
patiënt wordt door veel meer factoren bepaald dan de tijdelijke beperkingen als
gevolg van de breuk. De ziekte en de behandeling vormen slechts een beperkt
deel van het leven van de patiënt.
Bij een totaal zorgafhankelijke patiënt met langdurige sondevoeding is de
algemene levenskwaliteit gelijk aan de levenskwaliteit als gevolg van de
behandeling. De ziekte bepaalt diens gehele leven en de invloed van de
behandeling is navenant. Ziekte en leven zijn synoniemen geworden. De
conclusie van Reinders geldt ook in dit verband: bij patiënten die volledig
afhankelijk zijn van levenonderhoudende behandeling is het onmogelijk een
oordeel over de zin van de behandeling uit te spreken, zonder een uitspraak te
doen over de kwaliteit van het leven [Reinders 1995].
Terecht merkt Musschenga op dat kwaliteit van leven betrekking heeft op het
totale functioneren van het individu. Fysieke, psychische en sociale elementen
spelen allemaal een rol. Bij de vraag naar de zin van de behandeling zal een arts
onvermijdelijk ‘kwaliteit van leven’-criteria betreffen. Een vergelijkbare
conclusie trekt Dillmann [Dillmann 1999; 26-7].
De vraag of ‘kwaliteit van leven’-criteria een rol mogen spelen bij
levensbeëindigend handelen, is niet dezelfde als de zinvraag van een
behandeling. Dan gaat het om de morele vraag of levensbeëindigend handelen
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verantwoord is. Terecht stellen Musschenga en Jochemsen dat ‘kwaliteit van
leven’-criteria, die als grond voor levensbeëindiging dienen, van een andere orde
zijn dan de criteria ter rechtvaardiging van een behandeling. Het gebruik van
deze eerste criteria is alleen zinvol wanneer levensbeëindigend handelen in
beginsel verantwoord wordt geacht [Musschenga 1988a, 38].
Kortom: bij de medische besluitvorming spelen ‘kwaliteit van leven’-criteria
altijd een rol. De mate waarin de ziekte het bestaan van de zieke beïnvloedt
bepaalt tevens in hoeverre de arts zal oordelen over de levenskwaliteit in
algemene zin. De vraag of ‘kwaliteit van leven’-criteria een rol mogen spelen bij
levenbeëindigend handelen is van andere orde.
In de derde plaats: wie beslist?
In de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO) is het
recht op vertegenwoordiging vastgelegd. Patiënten die zelf niet meer in staat zijn
om voor hun eigen belangen op te komen, kunnen zich laten vertegenwoordigen.
In de praktijk van het verpleeghuis is dit meestal de partner of één van de
kinderen. De vraag is nu hoe groot de invloed van de vertegenwoordiger is bij de
medische besluitvorming.
Het is evident dat de arts verantwoordelijk is voor het beleid, maar dat dit beleid
in goed overleg met de patiënt of diens vertegenwoordiger tot stand moet
komen.
Wanneer het bijvoorbeeld gaat om behandeling van een patiënt met een
‘kansloos leven’-prognose, zal de inbreng van de vertegenwoordiger van de
patiënt gering zijn. De behandeling is namelijk zinloos vanwege het ontbreken
van baten en de aanwezigheid van lasten. Natuurlijk kan en mag ook hier de
mening van de patiënt niet terzijde worden geschoven, maar gelet op de
medische parameters is er weinig keus. Het zal voornamelijk de arts zijn die een
dergelijke ‘keus’ maakt, alhoewel er feitelijk weinig valt te kiezen door de arts.
Zodra het gaat om een behandeling, waarbij de lasten en baten om een afweging
vragen, zal de inbreng van de patiënt of diens vertegenwoordiger groter zijn dan
wanneer de behandeling op louter medische gronden al zinloos is te noemen. De
arts zal vanuit zijn of haar professionele deskundigheid de diverse aspecten van
de behandeling op een rij moeten zetten en vervolgens beoordelen welke keuze
de patiënt voordeel oplevert. Of het voorgestelde behandelresultaat als voordeel
aangemerkt kan worden, kan tevens door de vertegenwoordiger van de patiënt
worden beoordeeld, vanwege diens bekendheid met de wensen en visie van de
patiënt.
Naarmate steeds meer niet-medische parameters bij de beoordeling van de
behandeling een rol gaan spelen, zal de inbreng van de vertegenwoordiger
prominenter worden. Anders geformuleerd: zodra steeds meer algemene
‘kwaliteit van leven’-criteria een rol gaan spelen bij de besluitvorming, wordt de
rol van de vertegenwoordiger groter in de besluitvorming.
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Dit blijkt onder andere uit het rapporten Doen of laten [NVvK 1992; 34-5] en
van de KNMG/CAL. Terecht wordt opgemerkt dat bij de zogenaamde
‘onleefbaar leven’-prognose de stem van de vertegenwoordiger zeer
zwaarwegend is. Bij de ‘kansloos leven’-prognose valt er weinig te kiezen. De
casus van het mongooltje met een duodenum-atresie onderstreept de rol van de
ouders38.
Kortom: de arts is verantwoordelijk voor het medisch beleid, maar naarmate er
meer waardeoordelen bij de besluitvorming een rol gaan spelen, zal de inbreng
van de vertegenwoordiger van de patiënt navenant toenemen.
Samenvattend zal de zin van een behandeling voornamelijk worden bepaald
door een afweging van lasten en baten. Daarbij beperkt de arts zich niet alleen
tot de ziekte sec, maar ook tot de zieke in zijn totaliteit, naargelang de ziekte het
leven van de zieke beïnvloedt. Inherent aan deze beoordeling spelen
waardeoordelen en ‘kwaliteit van leven’-criteria een rol. Naarmate steeds meer
waardeoordelen of algemene ‘kwaliteit van leven’-criteria mee gaan wegen
neemt de inbreng van de vertegenwoordiger toe.
3.3 Levensverlengend en levensbeëindigend handelen
In de vorige paragraaf is opgemerkt dat de verwarring in de discussie over
waardeoordelen en ‘kwaliteit van leven’-criteria mede werd bepaald door de
context waarbinnen deze discussie zich afspeelde, namelijk de rechtvaardiging
van levensbeëindigend handelen. Deze discussie werd tevens bemoeilijkt door
de verschillende definities van levensbeëindigend handelen. In deze paragraaf
zullen de begrippen levensbeëindigend handelen en levensverlengend handelen
nader worden toegelicht.
Toen de eerste discussienota uitkwam van de KNMG/CAL (1990) werd
levensbeëindigend handelen omschreven als handelingen van artsen, die het
overlijden van een wilsonbekwame patiënt beogen [KNMG/CAL-I; 3-4]. In de
tweede discussienota is deze omschrijving aangepast en betreft het handelingen
van artsen die het overlijden van wilsonbekwame patiënten bewerkstelligen
[KNMG/CAL-II; 3-4].
Deze aanpassing is ingrijpend. De gerichtheid op de dood, waaruit de motivatie
van de arts blijkt, is vervangen door het resultaat. De commissie realiseert zich
                                                          
38  Molenaar c.s. beschrijft het beleid bij twee kinderen, lijdend aan het syndroom van Down en
gecompliceerd door een duodenum-atresie [Molenaar 1988a,b]. Het eerste ouderpaar ziet bij hun
kind, dat lijdt aan het syndroom van Down, af van operatie waarna het kind spoedig overlijdt. Het
tweede ouderpaar, dat voor dezelfde beslissing staat, besluit hun kind daarentegen wel te laten
opereren. Godsdienstige en emotionele motieven hebben bij deze keuze een rol gespeeld. Dit komt
uitvoerig aan de orde in een interview met de ouders, tien jaar na de operatie (‘Willem mocht
blijven leven. Mongooltje met darmafsluiting werd geopereerd op de dag dat baby Ross stierf’,
Reformatorisch Dagblad 3 februari 1996).
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wat deze aanpassing betekent. Ze tekent hierbij aan dat bedoeling en resultaat
niet gelijk behoeven te zijn.
In het eindrapport van de commissie wordt dit op een andere wijze benaderd en
worden vier aspecten van een handeling beschreven, namelijk (1) de effecten
van de handeling, (2) de aard van de handeling, (3) de intentie waarmee de
handeling wordt verricht en (4) de verantwoordelijkheid van de hulpverlener
[KNMG/CAL 1997; 37-9]. De verantwoordelijkheid van de hulpverlener blijft
in deze paragraaf buiten beschouwing en komt aan de orde in hoofdstuk 10.
Het is duidelijk dat al deze factoren een rol spelen bij de waardering van de
behandeling. Toch zijn de verschillende karakteristieken ongelijksoortig. Gelet
op het eerder gemaakte onderscheid tussen zinvol en verantwoord handelen,
spelen de effecten en de aard van een handeling voornamelijk een rol bij de
beoordeling of een handeling zinvol is. De aard en de effecten van de
behandeling beïnvloeden namelijk de proportionaliteit van de behandeling. De
aard van de behandeling zegt iets over de zwaarte van de behandeling in relatie
tot de conditie van de patiënt. Hetzelfde klinkt door in de effecten van de
behandeling. Beide zijn derhalve meer relevant voor de zinvraag dan voor de
vraag of het een verantwoorde behandeling is. Natuurlijk is zinvol en
verantwoord niet te scheiden, maar bij verantwoord gaat het voornamelijk om de
gerichtheid van de actor om overeenkomst verschillende morele principes te
handelen. Die gerichtheid wordt benoemd in de intentie van de actor. En
nogmaals: bij de toepassing en concretisering van de morele principe spelen de
effecten en de aard van de behandeling ook een rol.
Dit betekent dat de intentie van de actor, enerzijds uitgedrukt in een concreet
praktisch doel dat de arts voor ogen heeft en anderzijds in de morele norm die de
arts nastreeft, voor de morele waardering van essentieel belang is [Beld 1988].
Bij de zinvraag van de handeling gaat het om een afweging van lasten en baten.
Dat in de praktijk het resultaat van een behandeling soms anders is dan naar
heersend medisch inzicht verwacht mocht worden en dan was beoogd, doet geen
afbreuk van de goede bedoelingen waarmee de behandelingen was begonnen39.
De tegenvallende resultaten zijn wel relevant voor de vraag of het zinvol en
verantwoord is om de behandeling te continueren.
Natuurlijk is er een verband tussen het concrete medische behandeldoel en het
morele principe waar de arts van uitgaat. De afweging van lasten en baten maakt
duidelijk of de behandeling de patiënt ten goede komt en of het reëel is de
behandeling toe te passen vanuit het beginsel van weldoen. De kritiek dat
intenties vaag en niet ‘meetbaar’ zouden zijn [Hoogerwerf 1999; 87-97] is
derhalve niet helemaal terecht.
                                                          
39  Stel dat een arts bij een patiënt een medicijn toedient en betrokkene ontwikkelt daarop een
anafylactische reactie (ernstige allergische reactie) waaraan hij overlijdt. De arts heeft de dood
bewerkt, maar – en dat is in zo een situatie zeer duidelijk – hij bedoelde dat niet. Andersom is ook
mogelijk: een arts dient een euthanaticum toe, maar de patiënt sterft niet. De bedoeling is
duidelijk, maar het effect blijft uit.
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In de praktijk blijft het altijd mogelijk dat een arts een andere bedoeling
uitspreekt dan hij of zij werkelijk had. Maar met verwijzing naar de
omstandigheden, de voor- en nadelen van de behandeling en andere medische
parameters kan de arts zijn of haar intenties uitleggen. De opmerking dat ‘de arts
het goed bedoelde’ is weinig zeggend en inderdaad vaag. Intenties dienen
derhalve duidelijk te worden in gedragingen en door het benoemen van concrete
behandeldoelen.
Gelet op het morele belang van de intentie is het wenselijk om dit in de
omschrijving van levensbeëindigend handelen tot uitdrukking te laten komen. In
het vervolg wordt onder levensbeëindigend handelen verstaan alle medische
handelingen – inclusief bewuste onthouding van behandelingen – waarmee
artsen het overlijden van een patiënt beogen.
Wanneer deze handeling effectief is zal de patiënt overlijden en is de dood
bewerkt. Door levenseindigend handelen ‘te verruimen’ naar het bewerken van
de dood, waarbij niet altijd duidelijk is of de dood ook wordt beoogd, verliest het
begrip aan morele importantie.
Vergelijkbaar is de definiëring van levensbekortend handelen: hiermee wordt
bedoeld al het medisch handelen, waarmee de arts het overlijden van de patiënt
wil bespoedigen. Dat sommige handelingen een levensbekortend effect kunnen
hebben – het gebruik van hoge dosis morfine is daarvan een bekend voorbeeld –
is evident. Maar ook hier gaat het om de intentie waarmee de handeling wordt
verricht. Daar ligt in deze tekst het morele zwaartepunt. Het verschil tussen
levensbekortend en levensbeëindigend handelen is relatief.
Door in de omschrijving van levensbeëindigend en levensbekortend handelen de
intentie te verwoorden, kan levensverlengend handelen omschreven worden als
dat handelen waarbij de arts levensverlenging beoogt. In de praktijk wordt het
begrip niet op deze manier gebruikt. Meestal wordt een handeling
levensverlengend genoemd, wanneer de praktijk uitwijst dat de behandeling het
leven van de patiënt in stand houdt, zonder dat er herstel van functie optreedt.
Het gevolg van de behandeling is levensverlenging.
Verder worden handelingen zelden gestart met als enige doelstelling het
toevoegen van levensdagen. Meestal start een arts een levensverlengende
behandeling met de intentie dat, wanneer de patiënt meer tijd van leven krijgt,
hij mogelijk nog (enigszins) zal herstellen van zijn ziekte.
Soms wordt het begrip levensonderhoudende behandeling gebruikt in plaats van
verlengend handelen. Levensverlengend handelen kan immers de betekenis
krijgen van levensrekkend handelen, waarbij een ernstig zieke of stervende
patiënt in leven wordt gehouden. Dergelijk handelen roept morele afkeur op,
hetgeen voor een deel de discussie van deze studie bepaalt. Levensonderhoudend
handelen wijst daarentegen meer op de gebruikelijke zorg voor het leven en
roept, in het geval de patiënt ernstig lijdt, minder weerstand op. Het verschil
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tussen levensonderhoudend en verlengend handelen is echter betrekkelijk, daar
een onderhoudende handeling verlengend kan zijn of worden en omgekeerd.
Samenvattend staat in deze tekst levensbeëindigend handelen voor alle medische
handelingen – inclusief de bewuste onthouding van behandelingen – waarmee
artsen het overlijden van een patiënt beogen. Bij levensverlengend handelen
beoogt de arts het leven te verlengen of in stand te houden.
3.4 Morele afweging
De keuzen ‘wel/niet starten’ en ‘wel/niet staken’ impliceren een afweging. In
beginsel dient iedere behandeling op enigerlei wijze de patiënt ten goede te
komen, wat dat ‘goede’ ook precies mag zijn. Veel behandelingen hebben naast
gunstige of positieve effecten ook ongunstige of nadelige effecten, oftewel baten
en lasten.
In deze paragraaf gaat het om een ‘instrument’ dat wordt gebruikt om tot een
afweging te komen, namelijk het proportionaliteitsbeginsel, en om het
bewustzijn dat iedere medicus practicus voor deze keuze staat.
3.4.1 Proportionaliteit
Een behandeling is proportioneel, wanneer de baten van een behandeling
duidelijk opwegen tegen de lasten. Lijden dat ontstaat als gevolg van een
behandeling is volgens dit principe alleen te rechtvaardigen wanneer het
uiteindelijke voordeel, zoals verlichting van lijden of genezing, daar tegen
opweegt. In één van de KNMG/CAL-rapporten wordt opgemerkt dat tijdelijke
verlenging of verzwaring van lijden verantwoord kan zijn, mits de behandeling
uiteindelijk tot doel heeft het oorspronkelijke lijden op te heffen of te
verminderen. Langdurige verlenging of verergering van lijden ter wille van een
uiteindelijk betrekkelijk geringe lijdensverlichting kan in principe niet als zinvol
medisch handelen kan worden aangemerkt [KNMG/CAL-I; 10].
Het proportionaliteitsprincipe biedt een handvat om de lasten en baten te wegen.
In de engelstalige literatuur ‘a balancing of benefits and harms’ of ‘burden-
benefit ratio’. De afweging maakt duidelijk of de behandeling de patiënt ten
goede komt.
In principe geldt de regel van de proportionaliteit voor iedere medische
handeling. Bij een behandeling die overduidelijk nuttig is voor de patiënt slaat
de balans volledig door in het voordeel van de behandeling. Bij een behandeling
waarvan het voordeel minder duidelijk of zelfs dubieus is, staat de balans
nagenoeg gelijk of laat slechts een gering voordeel zien. Bij zinloze handelingen
slaat de balans door naar de nadelen en de geringe effecten.
Het behoeft geen toelichting dat, wanneer de balans duidelijk doorslaat in het
voor- of nadeel van de behandeling, de keuze niet moeilijk is. Daarentegen is de
keuze minder duidelijk wanneer lasten en baten met elkaar in evenwicht zijn of
het voordeel gering is.
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In de literatuur wordt het proportionaliteitsprincipe daarom met name
‘gereserveerd’ voor deze grenssituaties [Have 1998; 340]. Bij een patiënt die
kansloos is, om de terminologie van Doen of laten te gebruiken, valt er weinig af
te wegen of anders te beslissen (tenzij de patiënt de uiterst geringe kans wil
proberen, maar dat is een ander moreel beginsel). Natuurlijk moeten ook hier
beslissingen worden genomen, maar de behandeling is zinloos op basis van
medische criteria. Vandaar de grote eenstemmigheid betreffende dergelijke
keuzen.
Wanneer daarentegen de behandeling voor- en nadelen kent, dienen de middelen
in een redelijke verhouding tot het doel te staan. De handeling dient
proportioneel te zijn.
Wanneer bij de afweging van lasten en baten de handeling disproportioneel is
mag de handeling zinloos worden genoemd. Dit betekent dat een behandeling
zinloos is, wanneer deze (a) of kansloos, (b) of disproportioneel is.
De mening van de patiënt wordt in principe niet meegewogen bij de lasten-baten
afweging. Het gaat om een afweging van de voor- en nadelen van de handeling
en wat dit uiteindelijk voor de patiënt betekent. De mening en de instemming
van de patiënt kunnen van doorslaggevend belang zijn om de handeling te
concretiseren, maar vallen buiten de weging van het proportionaliteitsprincipe.
In de praktijk is instemming van de patiënt een voorwaarde om te mogen
behandelen. Dan kan het gebeuren dat een zinvolle handeling, bezien vanuit het
proportionaliteitsprincipe, door de patiënt wordt geweigerd. De behandeling
blijft evenwel proportioneel en derhalve zinvol. Maar gelet op de weigering van
de patiënt is het meestal niet verantwoord de behandeling aan te vangen,
vanwege het morele beginsel van respect voor de mening van de patiënt. Binnen
het proportionaliteitsprincipe speelt dit conflict geen rol, daar het gaat om een
afweging van weldoen versus niet schaden [Have 1999, Gordijn 1999].
Een vergelijkbare beschrijving van proportionaliteit geven Ashby en Stoffeld
[Ashby 1990]. Zij brengen de lasten-baten afweging in verband met de
ziektefase (curatief, palliatief of terminaal) waarin de patiënt verkeert. Een
handeling die in de curatieve fase nog zinvol (proportioneel) is, kan in de
palliatieve fase volkomen zinloos zijn.
Samenvattend gaat het in het proportionaliteitsprincipe om een afweging van
lasten en baten, om daarmee te beoordelen handeling zinvol c.q. zinloos is. Het
principe is geen morele norm in zichzelf, alhoewel de naam aangeeft dat een
handeling proportioneel moet zijn en dus de patiënt ten goede moet komen.
3.4.2 Grenzen
Om te beoordelen of een medisch handeling moreel verantwoord is, zal bezien
moeten worden of de behandeling de patiënt op enigerlei wijze ten goede komt.
Wanneer dat het geval is correspondeert de handeling met het beginsel van
weldoen. Om te beoordelen of de behandeling de patiënt ten goede komt, is het
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principe van de proportionaliteit een goed handvat. Dit principe impliceert een
afweging van lasten en baten.
Tegenwoordig heeft de arts de beschikking over een zeer breed scala van
diagnostische en behandelingsmogelijkheden. Kon de arts voorheen alles uit de
medische kast halen ter bestrijding van ziekten en lijden, inmiddels is de kast zo
vol dat de vraag of alle middelen ingezet moeten worden niet meer te vermijden
is [Baak 1991]. De vraag is dus niet meer ‘wat kan de arts doen?’, maar ‘wat is
zinvol en verantwoord?’. Die vraag zal iedere arts, die in de behandelsector
werkzaam is, dienen te beantwoorden [Dupuis 1994, Post 1997].
Iedere arts kent een zogenaamd omslagpunt, waarbij de (geringe) baten van de
behandeling niet meer opwegen tegen de zwaarder wordende lasten. Dit
omslagpunt kan voor de ene arts ‘verder’ liggen dan voor de andere arts (hetgeen
ook geldt voor de ene of de andere patiënt), maar iedere arts kent grenzen.
Anders geformuleerd: iedere arts weet op een gegeven moment van ophouden
met behandelen. De behandeling is niet meer zinvol en niet meer verantwoord.
In deze paragraaf zullen een paar kanttekeningen worden geplaatst bij het
gegeven dat iedere arts zijn of haar praktische en morele grenzen heeft.
In de eerste plaats kent iedere arts grenzen, ongeacht de levensovertuiging of
ethische theorie van waaruit betrokkene handelt. Zo zullen artsen die uitgaan van
een levenseerbiedigende ethiek, waarbij levensbeëindigend handelen wordt
afgewezen, onvermijdelijk voor de vraag komen te staan of het continueren van
een levensonderhoudende handeling nog verantwoord is. Op een gegeven
moment zal de lasten-baten afweging, wanneer bijvoorbeeld een patiënt verder
achteruit gaat en toenemend complicaties krijgt, niet meer in het voordeel van de
baten uitslaan. Het altijd continueren van een behandeling is moreel en praktisch
niet te rechtvaardigen. Dus wanneer levensbeëindigend handelen wordt
afgewezen zullen er grenzen getrokken moeten worden tussen wel en niet
behandelen.
Dat geldt eveneens wanneer levensbeëindigend handelen onder bepaalde
omstandigheden moreel aanvaardbaar wordt geacht. Dan zullen de grenzen van
de omstandigheden, waaronder dat verantwoord is, moeten worden vastgesteld.
Ook vanuit deze positie is het aangeven van grenzen onvermijdelijk.
In de tweede plaats is het van groot belang om duidelijk te hebben waar de
grenzen liggen en waarom de grenzen daar liggen. Iedere motivatie heeft
consequenties.
Sommigen verdedigen het langdurig toedienen van sondevoeding met de stelling
dat het geven van sondevoeding een verpleegkundige handeling is en dus
gewoon gegeven moet worden [Cusveller 1994; 83-4. Rosner 1987; 591-2].
Strikte toepassing van deze stelling zou kunnen leiden tot moreel
onverantwoorde situaties, zoals het continueren van sondevoeding bij
stervenden. Die consequentie zullen verdedigers van een dergelijke stelling niet
bedoelen, maar wordt onvoldoende ondervangen. Verdedigers van deze stelling
doen dit om te voorkomen dat bij sommige patiënten te gemakkelijk
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sondevoeding wordt onthouden of gestaakt. Maar daarmee waken zij
onvoldoende voor het ongelimiteerd continueren van deze therapie, met alle
nadelige gevolgen van dien [Klijn 1993].
In de derde plaats kan het feit, dat iedere arts grenzen heeft, voorkomen dat de
artsenij wordt opgedeeld in voor- en tegenstanders van een bepaalde morele
positie. Het is immers niet ondenkbaar dat door bastionvorming de eigen positie
en die van de tegenstander gemakkelijk worden geabstraheerd, waardoor geen
recht wordt gedaan aan de complexiteit van de medische werkelijkheid. Door
alleen de scopus te richten op de plaats waar anderen een morele grens
overschrijden verengt de blik.
In de vierde plaats kan bewustwording van eigen grenzen karikatuurvorming
voorkomen. Het besef dat iedere arts voor dezelfde moeilijke vragen staat en dat
pasklare antwoorden ontbreken kan een gemeenschappelijke basis vormen voor
de morele discussie. Dat uiteindelijk bepaalde beslissingen, op basis van morele
posities, door de ene arts anders worden genomen dan door de andere arts
behoeft de discussie als zodanig niet te belemmeren.
Ook in de problematiek van sondevoedingtherapie kent iedere arts een
omslagpunt. In de medische praktijk zijn er, gelet het handelingsresultaat, maar
twee opties mogelijk: wel behandelen en niet behandelen, de sonde in situ laten
of de sonde verwijderen. Moreel bezien zijn er meerdere opties. Misschien slaat
de lasten-baten afweging bij de arts, die de sonde in situ laat, nog net in het
voordeel van de behandeling uit, terwijl deze afweging bij de arts, die de
neussonde verwijdert, misschien net niet meer in het voordeel van behandeling
uitslaat. Zodra omstandigheden veranderen - de patiënt wordt zieker of knapt
juist op - zullen beide artsen opnieuw een morele afweging moeten maken. Dit
kan leiden tot een andere behandelingskeuze. Dus de vraag of sondevoeding
gegeven moet worden, zal altijd beantwoord worden met een ‘ja, mits …’ of een
‘nee, tenzij …’. Bij veranderende omstandigheden kan de balans anders uitslaan.
Samenvattend kent iedere arts praktische en morele grenzen, ongeacht zijn of
haar levensovertuiging. Ze bevinden zich allemaal ergens op het brede veld
tussen de uitersten van altijd behandelen en nooit behandelen. Binnen die
grenzen speelt ook de discussie zich af betreffende het beleid rond
sondevoeding. Deze wetenschap kan bastion- en karikatuurvorming voorkomen.
3.5 Morele principes, levensbeschouwing en normering
Als een arts wordt geconfronteerd met een medisch-ethisch probleem zal hij of
zij zich een moreel oordeel vormen. Aanvankelijk is dit een intuïtief moreel
oordeel (prima facie oordeel), maar ter verantwoording daarvan zal de arts
zijn/haar oordeel reflecteren aan basale morele regels en nog basaler principes.
Wanneer vervolgens wordt gevraagd naar de verantwoording van deze regels en
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principes is verwijzing naar de fundamentele visie op goed en kwaad of de
ethische theorie onvermijdelijk40.
Bij de visie op goed en kwaad speelt de levensovertuiging een belangrijke rol.
Onder levensovertuiging (of levensbeschouwing) wordt verstaan het totale
complex van normen, waarden, idealen, beelden en verwachtingen, in het licht
waarvan iemand zijn levenshouding richt en beoordeelt [Brümmer 1989; 141.
Meiden 2002; 11]. Vanwege de talrijke en soms onoverbrugbare
meningsverschillen tussen mensen, door toedoen van de verschillende
levensvisies, hebben velen geprobeerd om een ethische theorie en morele
principes te formuleren zonder daarbij levensbeschouwelijke elementen te
betrekken. Dergelijke theorieën hebben als voordeel dat er eerder consensus
bestaat bij de vorming van een moreel oordeel, ondanks de verschillen in
levensovertuiging bij de betrokkenen. Toch is het de vraag of
levensbeschouwelijke elementen geen grotere rol spelen in een ethische theorie
dan sommigen suggereren. In deze paragraaf wordt de stelling verdedigd dat de
invloed van een levensbeschouwing op de ethische theorie groot is. Bij morele
vragen rond leven en dood is een beroep op de levensovertuiging zelfs
onvermijdelijk. Achtereenvolgens worden besproken (1) de plaats van morele
principes, (2) de invloed van de levensbeschouwing en (3) de verschillende
manieren van normering.
3.5.1 Morele principes
Daar er vanwege de divergente levensbeschouwingen moeilijk consensus is te
bereiken nemen Beauchamp en Childress het niveau van de principes als moreel
uitgangspunt voor de discussie. Door het formuleren van vier principes, die in
het algemeen brede instemming genieten, leggen zij een basis voor een breed
gedragen medische ethiek. Daarmee willen ze voorkomen dat de morele
discussie zou stranden op het niveau van levensbeschouwelijke geschillen,
terwijl op het niveau van de morele principes een veel grotere eensluidendheid
heerst. Deze opzet van Beauchamp en Childress heeft diverse voordelen.
In de eerste plaats geven morele principes, ondanks de algemene formulering
van de principes (‘weldoen’, ‘niet schaden’), meestal duidelijk aan welke
richting de principes wijzen. De medicus practicus kan uiteenlopende situaties
analyseren en beoordelen aan de hand van de principes.
In de tweede plaats brengen de auteurs enige normering aan in het morele debat.
De principes zijn geen vuistregels, die vrijblijvend nageleefd of nagelaten
kunnen worden, maar evenmin absolute regels, die de actor iedere speelruimte
                                                          
40  De verschillende niveau’s in de morele verantwoording (morele oordelen – morele regels –
morele principes – ethische theorie) komen in bijna alle ethische theorieën voor [Beauchamp 1994;
14-5, Jochemsen 1997; 102-8, Rawls 1991, Hare 1992]. Het onderscheid tussen principes en regels
is niet scherp, maar verwijst naar het meer fundamentele karakter van de principes. In het
algemeen zijn meerdere morele regels af te leiden van een zelfde principe en zijn principes niet
meer van elkaar afleidbaar.
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ontnemen en de eigen verantwoordelijkheid volledig uitbannen. Het hanteren
van absolute regels zou alleen maar leiden tot conflictsituaties, die niet zijn op te
lossen. Het zijn, zoals Beauchamp en Childress schrijven, ‘action guides’.
Daarmee leggen ze een norm aan die het individu overstijgt.
In de derde plaats zijn de principes maatschappelijk breed aanvaard. De laatste
jaren worden er soms kritische kanttekeningen gemaakt bij het
autonomieprincipe, vanwege de complexiteit van de geneeskunde enerzijds en
de vele wilonbekwame patiënten anderzijds. Maar ondanks deze kritische
geluiden vormen de vier principes een brede accolade om een veelheid van
overtuigingen en levensvisies, waarmee kan worden voorkomen dat de morele
discussie strandt op het niveau van de achtergrondtheorieën.
Naast deze voordelen kent iedere ethische theorie, waarin wordt uitgegaan van
enkele morele principes, ook bezwaren.
Een van die problemen is het conflict van principes. Beter geformuleerd: het is
juist een kenmerk van een moreel probleem dat verschillende morele principes
conflicteren. Maar dan staat de actor wel voor de keus welk principe het zwaarst
weegt.
Een ander bezwaar van een principe-theorie is dat ethiek wordt gezien als het
‘slechts’ toepassen van een set morele principes. Ethiek wordt op die manier
beperkt tot toegepaste ethiek [Have 1998; 212-25]. Dit suggereert dat er
enerzijds een medisch probleem is en anderzijds een aantal morele principes, die
toegepast moeten worden om het morele probleem op te lossen41.
Het is opvallend dat Beauchamp en Childress in de vierde druk van hun
Principles of Biomedical Ethics [Beauchamp 1994] meer aandacht besteden aan
morele deugden en het onderscheidingsvermogen om te zien welk moreel
principe in welke situatie van toepassing is. Lag in de derde druk het accent op
het toepassen van de vier principes in concrete situaties, in de vierde gaan ze
meer uit van de praktijk, waarbij de concrete problematiek wordt beoordeeld in
het licht van de passende morele regel en het juiste principe. Daarmee
accentueren beide ethici - meer dan voorheen - het tweerichtingen verkeer tussen
morele principes en particuliere oordelen.
                                                          
41 Als reactie op deze principe-ethiek zijn diverse andere werkwijzen en theorieën beschreven,
waarin juist datgene, wat bij de principes wordt gemist, nadruk krijgt. Deze andere theorieën en
visies zullen niet worden besproken, maar ze leggen wel de vinger bij een zwakke plek van een
principe-ethiek. Ethiek laat zich niet beperken tot enkele principes.
Zo voert bijvoorbeeld Widdershoven een pleidooi voor een hermeneutische ethiek, waarbij de
totale context van de patiënt beoordeeld moet worden. De dialoog is daarbij een belangrijk element
om meer zicht te krijgen op de zingevingvragen [Widdershoven 1998]. De hermeneutische ethiek
is echter weinig richtinggevend.
Van der Scheer bepleit een vorm van ethiek die aansluit bij de ervaringen en gevoelens van de
patiënt. Deze werkwijze is uiterst pragmatisch en mist iedere vorm van normering [Scheer 1999].
Een andere benadering is de zorgethiek, waarbij compassion het sleutelwoord is [Verkerk 1994.
Heijst 1997].
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Echter door te erkennen dat menselijke disposities en deugden een belangrijke
rol spelen in de morele besluitvorming, wordt tegelijk de invloed van de
levensbeschouwing groter. Want het gaat immers om goede deugden, intuïties
en disposities, waardoor de actor het goede wil doen. Maar wat zijn goede
deugden en disposities? Juist bij vragen rond leven en dood laat het goede zich
niet beperken tot ‘biomedical goods’. Zonder uitgebreid op deze vraag in te gaan
(wat ook niet nodig is in dit verband) laat deze vraag zich moeilijk
beantwoorden zonder verwijzing naar een algemene visie op goed en kwaad in
het menselijke leven. En dat is juist een aspect van een levenovertuiging.
De invloed van de levensovertuiging op morele principes blijkt onder andere uit
de keuze en de waardering (soms zichtbaar in de volgorde waarin de principes
worden besproken) van de verschillende principes. De keuze en waardering zijn,
zoals Beauchamp en Childress aangeven, gebaseerd op ervaring en intuïtie. Het
is bijvoorbeeld interessant om te zien, zoals eerder is opgemerkt, dat het
autonomieprincipe binnen de medische ethiek een steeds prominenter plaats is
gaan innemen. Beauchamp en Childress bespreken het autonomieprincipe als
eerste. Pellegrino bepleit een andere rangschikking van principes en bespreekt
eerst het principe van weldoen [Pellegrino 1988]. De vraag is derhalve terecht of
de auteurs werkelijk zo intuïtief te werk zijn gegaan als ze schrijven.
Hetzelfde geldt voor de keuze van morele principes. Waarom hebben
Beauchamp en Childress gekozen voor deze vier principes en niet voor
‘dynamische autonomie’, ‘lotverbondenheid’ [Lam 2000], ‘compassie’
[Berghmans 2001], ‘imaginatieve anticipatie’ [Meiniger 1998], ‘solidariteit’ en
‘respect voor het menselijk leven’ [Douma 1997; 84]? Zeker dit laatste principe
zou, gelet op de biomedische context en de kwetsbaarheid van de grote groep
wilsonbekwame patiënten, een goede keus zijn geweest. In de volgende
hoofdstukken worden enkele principes geformuleerd die samenhangen met de
ethische theorie van deze studie.
Samenvattend is een ethiek van enkele morele principes duidelijk en praktisch
goed toepasbaar. Een beroep op morele principes kan soms allerlei
levensbeschouwelijke discussies voorkomen. Tegelijk is ethiek meer dan het
louter toepassen van een set van morele principes, waardoor - juist bij medische
dilemma’s rond leven en dood - de invloed van de levensovertuiging toeneemt.
3.5.2 Levensbeschouwing
Veel ethici erkennen de betekenis en invloed van levensbeschouwing in de
morele besluitvorming, maar vinden het niet nodig om deze invloed apart te
benoemen en een plaats te geven in hun ethische theorie. In deze paragraaf
wordt de stelling verdedigd dat het uitsluiten van levensbeschouwing in een
ethische theorie onmogelijk is. In de vorige paragraaf is gewezen op de principe-
ethiek van Beauchamp en Childress, in deze paragraaf zal de stelling worden
verdedigd met verwijzing naar de theorie van de Amerikaanse filosoof Rawls.
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Rawls heeft een theorie ontwikkeld, de zogenaamde theorie van het reflectief
evenwicht, waarbij hij levensbeschouwelijke elementen wil uitsluiten. In een
verantwoording stelt hij nadrukkelijk dat zijn argumenten ‘political’ zijn en niet
‘metaphysical’ [Rawls 1985]. Het is interessant om te zien of Rawls daar
werkelijk in geslaagd is.
Rawls gaat uit van een samenleving met allemaal vrije en gelijke burgers. De
burgers handelen ten dele uit eigenbelang, ten dele uit algemeen belang. Binnen
de samenleving zullen een aantal spelregels en principes aanwezig moeten zijn,
willen ze goed kunnen functioneren. Rawls vraagt zich af welke principes in zo
een samenleving aanwezig moeten zijn, wil ze een goed geordende gemeenschap
kunnen zijn.
Om daar achter te komen beschrijft Rawls een hypothetische situatie, die hij de
‘the original position’ noemt [Rawls 1991; 21, 118-92]. De bewoners van deze
samenleving maken daar onderdeel van uit, maar kunnen alle facetten van het
morele spel niet overzien. Ze zijn als het ware bedekt door een sluier van
onwetendheid [Rawls 1991; 136-7]. Door middel van logisch redeneren zullen
deze inwoners van de oorspronkelijke staat komen tot de ‘theory of justice’.
Deze theorie is samen te vatten in twee woorden: het reflectief equilibrium.
Wikkend en wegend tussen de omstandigheden, de persoonlijke oordelen en
morele principes wordt gezocht naar hetgeen moreel verantwoord is [Rawls
1991; 20].
Rawls ontkent de kritiek dat zijn theorie levensbeschouwelijke elementen bevat
[Rawls 1985; 223]. Hij beaamt dat religieuze en metafysische concepties niet
alleen een grote rol spelen in het privé-leven (‘the non-public identity’), maar tot
op zekere hoogte ook in het maatschappelijk leven. Maar omdat godsdienst
aanleiding kan geven tot verdeeldheid, zoekt hij een andere rechtvaardiging van
zijn theorie, namelijk ‘a basis of public agreement’ [229]. Daarmee bedoelt
Rawls meer dan alleen een publiek gemeenschappelijke visie op het goede. Hij
schrijft over ‘a political conception of justice to regulate the basic structure of
society’. In een dergelijke democratische samenleving is een beroep op
metafysische argumenten niet meer nodig, aldus Rawls.
Het punt is echter dat Rawls de burgers in zijn hypothetische sociale
samenleving eerst met de morele eigenschappen rechtvaardigheid en goedheid
bekleedt om vervolgens deze mensen een ideale samenleving te laten
construeren. Dat is dan een samenleving waarin mensen onder condities van
gelijkheid en vrijheid fair met elkaar samenwerken. Maar daarvoor zijn mensen
nodig die voldoen aan het ideaaltype van de reeds gestipuleerde personen. De
ideale normen en waarden zijn het product van mensen die eerst begiftigd zijn
met goede eigenschappen. Daar komt bij dat de samenleving die Rawls
beschrijft sterk overeenkomt met de Amerikaanse en West-Europese
samenlevingen. Dat zijn blijkbaar de ideale samenlevingsvormen. Terecht merkt
Manenschijn op dat Rawls met het stellen van de ideale conditie
levensbeschouwelijk bezig is [Manenschijn 1989; 34-5].
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Rawls zou wel gelijk hebben, wanneer hij ‘metafysical’ zou beperken tot
‘religious’. Het is mogelijk om een ethische theorie te ontwikkelen zonder
daarbij het godsbestaan, de oorsprong van het kwaad, de visie op de eeuwigheid
en dergelijke, te betrekken. Maar ook een niet-religieuze levenbeschouwing is
een levenbeschouwing en dus ‘metafysical’.
Dat niet ieder moreel dilemma een beroep op de levensovertuiging doet, zegt
meer over de aard van het dilemma, dan over de ethische theorie als zodanig. Bij
morele vraagstukken, die leven en dood raken, is een beroep op de
levensovertuiging zelfs onvermijdelijk. Dat dit niet altijd wordt erkend en
benoemd, is een ander probleem.
Wanneer Houben in Elsevier (13 maart 2002) nadrukkelijk opmerkt, in de
discussie over de pil van Drion, dat ‘politieke, emotionele en religieuze
aspecten’ buiten beschouwing dienen te blijven, doorziet hij onvoldoende dat
zijn eigen mening meer is dan een redelijk alternatief. De mening, dat een
patiënt onder bepaalde omstandigheden de vrijheid moet hebben over zijn eigen
leven te beschikken, getuigt van een bepaalde visie op het leven. Die visie
behoeft niet religieus te zijn, maar ze is wel levensbeschouwelijk en meer dan
alleen ratio.
Wat Houben doet, gebeurt in diverse publicaties. Regelmatig wordt de suggestie
gewekt dat, wanneer een beroep wordt gedaan op levensbeschouwelijke
motieven, dit een ander soort van motieven is. Alsof ze minder gefundeerd of
minder redelijk zouden zijn. De overtuiging dat iemand onder bepaalde
omstandigheden het recht in eigen hand mag nemen is even rationeel of
irrationeel als wanneer dat recht wordt ontkend. In beide gevallen is sprake van
een visie op het leven die de keuze motiveert.
Sulmasy bevestigt dit door de ontwikkelingen van ‘western moral thinking’ te
bespreken [Sulmasy 1999; 231]. Hij beschrijft hoe de westerse moraal is
gedemythologiseerd. De nadruk wordt gelegd op redelijke argumenten. De
noodzaak van dit laatste onderstreept Sulmasy, ‘but it is never pure reason. It is
always reason that begins in myth and is shaped by myth’. Na bespreking van
verschillende stromingen in de ethiek komt hij tot de juiste conclusie: ‘every
ethos implies a mythos.’
Dat de levensovertuiging invloed heeft op de uitwerking van morele principes en
op de ethische theorie als geheel is niet verwonderlijk. Het gaat immers om goed
en kwaad, verantwoord en onverantwoord handelen. Dat blijkt bijvoorbeeld uit
de indeling van de verschillende niveau’s. De relatie tussen enerzijds het
concrete handelen en de persoonlijke oordelen en anderzijds de
levensovertuiging verloopt namelijk in twee richtingen. Wanneer iemand zijn
persoonlijke oordeel betreffende een bepaalde situatie wil rechtvaardigen, zal hij
of zij dit doen met een beroep op bepaalde morele principes. Wanneer
vervolgens deze principes gerechtvaardigd moeten worden is een beroep op een
fundamenteler grond, dan wel de levensovertuiging onvermijdelijk. De
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levensovertuiging is de diepste grond waarop mensen het morele handelen
kunnen rechtvaardigen. Met andere woorden: om een handelingskeuze en een
moreel oordeel te rechtvaardigen zal eerst een beroep gedaan worden op morele
principes. Soms is dat in de morele discussie voldoende en is verdere
verantwoording niet nodig. Wanneer dat laatste, vanwege de problematiek, wel
noodzakelijk is, is een beroep op de levensbeschouwing onvermijdelijk
[Lebacqz 1999; 208].
Daarentegen, en dat is de andere richting, biedt een levensovertuiging morele
principes die als richtingwijzers kunnen functioneren voor het concrete
handelen. Met andere woorden: de levensovertuiging stuurt, motiveert en kleurt
het concrete handelen. Of zoals Gustafson schreef: ‘Religion qualifies morality’
[Gustafson 1975; 173].
Een levensovertuiging is dus het totale complex van normen, idealen en
eschatologische verwachtingen, (a) van waaruit iemand zijn levenshouding richt
en motiveert en (b) van waaruit iemand het concrete handelen beoordeelt.
Uitgaande van bovengenoemde omschrijving van het begrip levensovertuiging,
zijn een aantal consequenties te noemen.
In de eerste plaats heeft iedereen een levensovertuiging42. De intra- en
interpersoonlijke reflectie daarop kan verschillend zijn, maar zodra mensen
bereid zijn om verantwoording af te leggen van hun oordelen en morele
principes, komen ze terecht bij hun levensvisie. Die reflectie behoeft niet altijd
gesystematiseerd te zijn. Dat hangt van verschillende factoren af, zoals het
discussieonderwerp, de persoon of actor zelf, de levensovertuiging die
betrokkene heeft en de situatie waarmee betrokkenen van doen hebben.
In de tweede plaats is niet iedere levensbeschouwing van religieuze aard. Van
Willigenburg onderscheidt religieuze en niet religieuze levensovertuigingen en
(min of meer) geïnstitutionaliseerde en niet-geïnstitutionaliseerde overtuigingen
[Willigenburg 1993; 134-5]. In het algemeen zijn geïnstitutionaliseerde
levensvisies meer gesystematiseerd dan niet-geïnstitutionaliseerde. Voor wat
betreft de christelijke levensbeschouwing: deze visie, met alle varianten daarbij,
heeft inmiddels een traditie van vele eeuwen. Dit heeft geleid tot een redelijk
systematische doordenking van de morele implicaties van het christelijk geloof.
Wanneer mensen daarentegen uitgaan van een niet-geïnstitutionaliseerde of niet
gesystematiseerde levensbeschouwing hebben ze eveneens een bepaalde visie op
het leven en de zin daarvan.
In de derde plaats geeft deze omschrijving niet aan welke levensovertuiging de
juiste is. Ze omschrijft niet meer dan de wederzijdse relatie tussen
levenshouding en levensvisie. Daar de levensovertuiging de diepste grond is, is
er geen ‘nog diepere laag’, die de ware overtuiging aanwijst. Terecht geeft
                                                          
42  Vergelijkbaar is het onderscheid tussen identiteitsgebonden en niet-identiteitsgebonden
instellingen. Het laatste woord suggereert dat deze instellingen geen identiteit hebben [Pijnenburg
1993].
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Brümmer aan dat buiten-levensbeschouwelijke gronden daartoe ontbreken
[Brümmer 1989; 150-1].
In de vierde plaats, samenhangend met het voorgaande, is de visie op het leven
van invloed op de morele principes. De visie op de zin van het leven beïnvloedt
en kwalificeert de morele principes en klinkt door in de uitwerking en toepassing
van deze principes.
In de vijfde plaats laat deze omschrijving toe dat mensen vanuit verschillende
levensovertuigingen tot een zelfde beoordeling kunnen komen en hetzelfde
zichtbare gedrag vertonen. Van Willigenburg ontleent een voorbeeld aan
Sutherland, waarin twee vrachtwagenchauffeurs hetzelfde doen, maar vanuit
verschillende idealen en motieven [Willigenburg 1993; 135]. Het omgekeerde
komt ook voor. Zij die uitgaan van een zelfde levensvisie kunnen tot
verschillende handelingskeuzen komen [Smelt 1994; 143-60].
Samenvattend berust ten diepste iedere ethiek op levensbeschouwelijke
motieven, die niet verder met redelijke motieven zijn te onderbouwen. Dat in het
morele debat soms volstaan kan worden met een beroep op breed aanvaarde
morele principes, is mede afhankelijk van de aard van de vraagstelling. Vragen
rond leven en dood zijn niet te beantwoorden met uitsluiting van
levensbeschouwelijke motieven.
3.5.3 Normering
In de vorige paragraaf is de relatie tussen morele principes en
levensbeschouwing besproken. Morele principes maken deel uit van een totale
theorie, die sterk wordt beïnvloed door de visie op het leven. De
levensbeschouwing is de diepste grond, van waaruit het handelen wordt gericht
en beoordeeld.
In deze paragraaf gaat het om de vraag: wat maakt een verantwoorde handeling
verantwoord? Oftewel: waarom is wat wij goed noemen echt goed?
Deze vraag is te beantwoorden met een verwijzing naar de menselijke
rationaliteit. Enigszins vereenvoudigd komt dit antwoord op het volgende neer:
de waarden en normen die we met elkaar goed vinden en waarvan we zeker zijn
dat ze ook goed zijn, die zijn goed. Zo veel als mogelijk wordt rationeel
onderbouwd waarom we het goede goed vinden. Maar uiteindelijk is het laatste
antwoord: ‘Dat vinden we nu eenmaal zo’.
Het sympathieke van een ethiek, die gebaseerd is op redelijke argumentatie, is
de mogelijkheid tot discussie. Wils schrijft, wanneer hij de euthanasiediscussie
bespreekt: ‘Hoe rationeler de argumentatie is en hoe meer het
autoriteitsargument zal verbleken, des te vatbaarder wordt de strategie voor
tegenargumenten’ [Wils 2000; 122].
Toch is, zoals in de vorige paragraaf is aangegeven, bij de beantwoording van
sommige morele vraagstukken een beroep op een autoriteit onvermijdelijk. Die
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autoriteit kan het zelfbeschikkingsrecht van de mens zijn, maar ook het gezag
van de Bijbel.
Zodra het goede haar bedding vindt in de menselijke rationaliteit, bestaat het
risico dat goed en kwaad wordt overgelaten aan – wat Schotsman noemt – ‘een
aan toeval onderhevige meerderheid’ [Schotsman 1993].
Rawls heeft dit willen voorkomen in zijn theorie van het reflectief evenwicht.
Het evenwicht veronderstelt een pendelbeweging van morele oordelen naar de
achtergrondtheorie en weer terug. Geen enkele element van de theorie is
gevrijwaard van discussie. Persoonlijke oordelen dienen te worden bijgesteld,
wanneer reflectie op de morele principes daartoe aanleiding geeft. Ook de
morele principes en de achtergrondtheorie hebben soms correctie nodig,
namelijk wanneer ze niet meer functioneel zijn en in de betreffende casus geen
richting meer geven. Dit doet Van Delden constateren dat binnen het model van
het reflectief evenwicht geen enkel element het primaat heeft of uitgesloten is
van verandering. Dit model streeft geen absolute of eeuwig geldende
antwoorden na. Het gaat in deze theorie om evenwichtspunten voor een bepaalde
situatie en voor een bepaalde groep, niet om dé morele waarheid [Delden 1993;
39].
Probleem is echter dat correctie en waarborging tegengestelde bewegingen zijn.
Hoe groter de correctie, des te zwakker de norm. Hoe groter de waarborging, des
te sterker de norm. Van Delden zal niet bedoelen dat iedereen kan doen wat hem
of haar goeddunkt, naargelang de achtergrondtheorie wordt bijgesteld of
gecorrigeerd. Hij maakt derhalve onderscheid tussen oordelen waarvan we in
hoge mate zeker zijn en andere waarvan we niet zo zeker zijn. Of daarmee het
probleem van de waarborging is opgelost blijft onduidelijk. Want waarop berust
die mate van zekerheid?
Bovengenoemde benadering maakt van goed en kwaad relatieve begrippen. In
een samenleving, die gestempeld wordt door andere overtuigingen en waarin
totaal andere gewoonten heersen, gelden soms ook andere normen en morele
principes. De studie van Lam laat zien hoe groot de culturele verschillen zijn
betreffende euthanasie [Lam 1997]. Goed en kwaad worden op die manier
producten van collectief subjectivisme.
Het is mogelijk dit collectief subjectivisme enigszins te objectiveren door
intraculturele afspraken als norm te laten functioneren. Maar ook dan blijft het
subjectief. Zelfs met verwijzing naar hetgeen mensen ten diepste willen, zoals
Mackie doet, is dit niet te vermijden43. De persoon als mens, zijn ratio en zijn
diepste wensen zijn niet te scheiden en als zodanig blijft het subjectief. Zonder
voorbij te gaan aan de redelijkheid van (en dus ook de kracht van) argumenten
blijft het probleem of risico bestaan dat de grootste gemene deler in de
                                                          
43  De atheïst Mackie herleidt normen niet tot hetgeen mensen toevallig willen en met elkaar
afspreken, maar houdt wel vast aan het contractmodel. De collectieve afspraak berust op hetgeen
mensen ten diepste willen, namelijk een gelukkig leven [Mackie 1982].
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samenleving - hetgeen mensen op dat moment willen of van mening zijn - de
morele norm in hoge mate bepaalt of beïnvloedt.
Een andere benadering is een antropologisch georiënteerde ethiek [Kloot
Meijburg 1993]. Het mysterie van de sterfelijke mens is dan het uitgangspunt.
De mens is een uniek wezen. Aan het feit dat hij er is en op een bepaalde wijze
in dit leven staat zijn normen en waarden te ontlenen. Daarmee krijgen de natuur
en de ordening in de natuur een belangrijke plaats in de ethiek [Callahan 1993].
Soms wordt in dit verband gewezen op de scheppingsorden.
Deze ethiek heeft iets dubbelzinnigs. Want enerzijds bevatten natuur en materie
bepaalde intrinsieke eigenschappen, die normerend kunnen zijn. Denk aan de
discussie rond het postmenopauzaal moederschap en het opereren van een
gebroken been. Beide ingrepen zijn in beginsel niet natuurlijk, maar bij het
opereren van een gebroken been gaat het wel om het herstel van een natuurlijke
situatie. Bij het postmenopauzaal moederschap wordt geen natuurlijke situatie
hersteld [Zwart 1994]. De natuur wijst in deze discussie een bepaalde richting
op. Maar is postmenopauzaal moederschap om die reden ook onverantwoord?
Anderzijds zijn er voldoende concrete situaties waarin de natuur weinig richting
geeft, omdat niet is uit te maken welke keuze ‘het meest natuurlijk’ is. Van
Willigenburg heeft ten dele gelijk wanneer hij opmerkt dat de begrippen
‘natuurlijk’ en ‘onnatuurlijk’ zo vaag zijn dat nauwelijks bepaald kan worden
wat ze inhouden [Willigenburg 1995].
Globaal bezien wordt in een antropologisch georiënteerde ethiek het goede
bepaald door de intrinsieke eigenschappen van de natuur.
Een derde benadering is een op religie georiënteerde ethiek, zoals in een
christelijke ethiek. In deze visie is het goede ten diepste geen product van de
menselijke geest of van de natuurwetten, maar wordt ze bepaald door de wil van
God44. Om deze te verstaan is de Bijbel de belangrijkste kennisbron. Het
menselijke verstand is daarbij een belangrijk instrument en de natuur geeft soms
uiting van hetgeen God heeft bedoeld.
Ook deze benadering is niet zonder problemen. Want is het redelijk om een
externe gezagsdrager - te weten God - te erkennen, terwijl diens bestaan
omstreden is? Wanneer de Bijbel als goddelijk boek wordt erkend, welke teksten
zijn dan normatief en welke niet? Hoe komt het dat veel christenen zich op de
Bijbel beroepen, terwijl ze tot totaal verschillende normen komen [Schroten
1988]?
Wanneer Engelhardt schrijft over the foundation of christian bioethics, komt hij
tot de conclusie dat de diversiteit in opvattingen bij christenen niet alleen wordt
bepaald door het morele referentiekader en de betekenis van de morele
                                                          
44  Een op religie georiënteerde ethiek behoeft een antropologisch georiënteerde ethiek niet uit te
sluiten. Binnen de christelijke traditie worden scheppingsorden als zodanig erkend, maar vormen
ze geen basis voor goed en kwaad.
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rationaliteit, maar ook door de exegese van de Bijbel [Engelhardt 2001]. Deze
vragen en opmerkingen zijn het onderwerp voor het volgende hoofdstuk.
Samenvattend zijn de diepste motieven voor het morele handelen niet rationeel
van aard (zonder dat ze irrationeel behoeven te zijn) en is een beroep op een
autoriteit onvermijdelijk. Daarin ligt tegelijk de norm voor goed en kwaad. Voor
de christelijke ethiek, die het referentiekader vormt voor deze tekst, wordt de
norm voor goed en kwaad niet bepaald door de menselijk ratio of door de
intrinsieke eigenschappen van de natuur, maar ten diepste door de wil van God.
3.6 Samenvatting
In de vorige hoofdstukken werden de medische aspecten van de kernvraag
toegelicht, in dit hoofdstuk gaat het om morele begrippen. Wat is moreel
verantwoord? Wat wordt bedoeld met levensbeëindigend handelen en wat
bepaalt dat goed ook werkelijk goed is?
Medisch handelen kan worden verantwoord door verwijzing naar gangbare
methoden, richtlijnen, normen en regels, die eigen zijn aan de praktijk van de
geneeskunde (‘Gelet de omstandigheden van de patiënt is deze behandeling –
naar heersend medisch inzicht – het meest zinvol’). Verder vindt verantwoording
plaats door te verwijzen naar nog algemener en basaler morele regels, die aan de
basis liggen van de geneeskunde en waaruit de geneeskunde is voortkomen
(‘Deze behandeling is, vanwege de principes van weldoen en niet schaden, geen
verantwoorde handeling’).
Beide manieren van verantwoording zijn niet te scheiden, maar wel te
onderscheiden. De basis van de menselijke normen en waarden ligt immers niet
in de geneeskunde zelf, maar in de visie op leven, op goed en op kwaad. De
beoordeling van de patiënt en de waardering van de bevindingen zijn
daarentegen wel eigen aan de geneeskunde. Om die beide manieren te
onderscheiden worden in deze studie de woorden zinvol (zinloos) en
verantwoord (onverantwoord) gebruikt. Een handeling is zinvol (effectief)
wanneer in alle redelijkheid het gestelde behandeldoel wordt behaald of kan
worden behaald. Een handeling is verantwoord wanneer deze overeenkomt met
een moreel principe of een afweging van verschillende morele principes. Door
de vraag naar het zinvolle van een behandeling te omschrijven in termen van
weldoen, bestaat het risico dat het verschil tussen medische feiten en
waardeoordelen enerzijds en morele principes anderzijds vervaagt.
De zin van een behandeling wordt voornamelijk bepaald door een afweging van
lasten en baten. Daarbij let de arts op de ziekte, maar ook op de zieke,
naargelang de ziekte het leven van de zieke beïnvloedt. Dit impliceert dat
waardeoordelen en ‘kwaliteit van leven’-criteria een rol spelen bij een medische
afweging. In het algemeen geldt dat, naarmate de afweging meer gebeurt op
basis van ‘kwaliteit van leven’-criteria, dienovereenkomstig de inbreng van de
vertegenwoordiger van de patiënt toeneemt (3.2).
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Over het begrip levensbeëindigend handelen bestaat veel verwarring. Om het
begrip morele betekenis te kunnen toekennen, dient de intentie van de actor in de
omschrijving verwoord te worden. Derhalve staat in deze tekst
levensbeëindigend handelen voor alle medische handelingen – inclusief de
bewuste onthouding van behandelingen – waarmee artsen het overlijden van een
patiënt beogen. Bij levensverlengend handelen beoogt de arts het leven te
verlengen of in stand te houden. Dit begrip speelt in de literatuur nauwelijks een
rol (3.3).
De kernvraag van deze studie impliceert een afweging van lasten en baten. Het
proportionaliteitsprincipe is een geschikte methode om te beoordelen of een
handeling zinvol c.q. zinloos is. Dit principe is geen morele norm in zichzelf,
alhoewel de naam aangeeft dat de verhouding tussen lasten en baten
proportioneel moet zijn.
De afweging van lasten en baten wordt door iedere arts gemaakt, ongeacht diens
visie of levensovertuiging. Iedere arts bevindt zich ergens tussen de uitersten van
altijd behandelen en nooit behandelen. Deze wetenschap voorkomt bastion- en
karikatuurvorming. Binnen genoemde uitersten speelt ook de discussie rond
sondevoeding zich af (3.4).
Of een handeling moreel verantwoord is wordt bepaald door een afweging en
waardering van verschillende morele principes. Het grote voordeel van een
ethiek, die gebaseerd is op enkele principes, is de duidelijkheid en praktische
toepasbaarheid. Verder kan, afhankelijk van de vraagstelling, een dergelijke
ethiek allerlei levensbeschouwelijke discussie voorkomen. Ethiek mag echter
niet worden gereduceerd tot het louter toepassen van een set van morele
principes.
Ook bij een principe-ethiek is de diepste grond de levensvisie. Deze levensvisie
laat zich niet rationeel verantwoorden, zonder irrationeel te zijn. Dat in het
morele debat de discussie soms beperkt blijft tot de morele principes, zegt meer
over de vraagstelling, dan over de invloed van de levensbeschouwing als
zodanig. Bij vragen rond leven en dood is een beroep op levensbeschouwelijke
motieven onvermijdelijk.
Voor iedereen is de levensovertuiging de autoriteit, die de norm voor goed en
kwaad bepaalt. Binnen een christelijke ethiek is deze autoriteit niet de menselijk
ratio of de natuur, maar de wil van God (3.5).
De visie dat Gods wil norm is voor het goede - hetgeen uitgangspunt is voor
deze studie - roept eveneens vragen op. Deze vragen vormen het onderwerp voor
het volgende hoofdstuk.
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4. Christelijke ethiek
4.1 Inleiding
In het vorige hoofdstuk werd Sulmacy instemmend geciteerd, wanneer hij
opmerkt dat ‘every ethos implies a mythos’. Want uiteindelijk berust iedere
levensovertuiging op aannames en motieven die, alhoewel ze niet irrationeel
behoeven te zijn, niet verder gerationaliseerd kunnen worden. De actor ‘gelooft’
in deze aannames en veronderstellingen. Als zodanig bevat iedere
levensovertuiging een waarheidsclaim, zelfs de overtuiging dat er geen absolute
waarheid is.
Een niet-levensbeschouwelijk ‘instrument’ om aan te geven welke
levensovertuiging de juiste of beste is ontbreekt. Evenmin is de bewering verder
te onderbouwen dat iedere levensovertuiging een deel van de waarheid zou
bevatten45. Daarentegen kan wel worden bezien of een levensovertuiging
functioneel is [Brümmer 1989; 146]. Een levensovertuiging moet immers in
staat zijn om de levenshouding te richten en te beoordelen. Om deze functie te
kunnen vervullen, noemt Brümmer een aantal bruikbare criteria, namelijk
contradictievrijheid, eenheid, relevantie, universaliteit en klaarblijkelijkheid.
Kort samengevat dient er coherentie te bestaan tussen de niet nader te
rationaliseren levensbeschouwelijke motieven, de morele principes die daarop
zijn gebaseerd en de morele oordelen in concrete situaties. De relatie tussen
levensovertuiging, morele principes en morele oordelen dient transparant te zijn.
Dat criterium geldt ook voor een christelijke levensovertuiging.
Wanneer Euthyphron aan Socrates vraagt ‘Is iets goed omdat God het beveelt, of
beveelt God iets omdat het goed is’, kiezen veel christenen voor het eerste. In
het vorige hoofdstuk is deze positie al kort benoemd. Gods wil is norm voor het
goede omdat God goed is in zichzelf.
Daarmee zijn niet alle vragen beantwoord. Integendeel. Want is het redelijk om
de wil van God als norm te erkennen, terwijl het bestaan van God omstreden is?
(par. 4.2) En zo ja, hoe kennen wij Gods wil? (par. 4.3) Beide vragen komen in
dit hoofdstuk beknopt aan de orde om vervolgens een aanzet te geven tot het
formuleren van enkele morele principes, die voortkomen uit een christelijke
levensbeschouwing en die relevant zijn voor de problematiek van deze studie
(par. 4.4).
4.2 Het godsbestaan
In het Atheistisch manifest beweert Philipse dat een beroep op de godsdienst
binnen de moraal niet houdbaar is, daar godsdienst het godsbestaan
                                                          
45  Kuitert beweert dat alle levensovertuigingen een deel van de waarheid bevatten en te samen het
hogere en goddelijke vanaf verschillende zijden belichten [Kuitert 1992]. Er zijn echter geen
argumenten om deze bewering te staven, dan wel deze te ontkennen.
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veronderstelt. Dit laatste laat zich niet bewijzen, aldus Philipse [Philipse 1995;
30-32].
De bewering dat het bestaan van God moeilijk is te bewijzen is op zichzelf juist.
Maar daarmee is niet gezegd en onderbouwd dat God dus niet bestaat. Mogelijk
zijn er wel goede redenen om het godsbestaan te veronderstellen. Denk
bijvoorbeeld aan de vele vragen en problemen betreffende het ontstaan van het
heelal46, het ontstaan van leven47 en de ordening in de natuur48. Deze vragen zijn
soms beter te beantwoorden door het werk van een Schepper te erkennen, dan
door te verwijzen naar een louter toevallig ontwikkelingsproces. Zonder
inhoudelijk op deze vragen in te gaan zijn er zelfs vanuit natuurwetenschappelijk
gezichtspunt (bij dit soort vragen raken fysica en metafysica elkaar) argumenten
te noemen die pleiten voor het bestaan van God [Byl 2002]49.
De Amerikaanse filosoof Plantinga komt tot een vergelijkbare conclusie, maar
dan door middel van een wijsgerige benadering. Hij beoordeelt op welke wijze
de bewering ‘God bestaat’ kan worden gewaarborgd. Plantinga noemt dit ‘the
notion of warrant’ [Plantinga 2000; preface xi]50. Het sterke punt van Plantinga’s
betoog is dat hij duidelijk laat zien dat iedere levensbeschouwelijke bewering
                                                          
46  De natuurkundige Hawking erkent dat de natuurwetenschappen (nog) niet in staat zijn om de
vragen omtrent de oorsprong van het heelal te beantwoorden. Bekend is de laatste zin van zijn A
brief History of Time: ‘If we find the answer, it would be the ultimate triumph of human reason –
for then we would know the mind of God’ [Hawking 1998; 210]. Hawking komt tot de conclusie
dat het heelal er altijd is geweest, mede vanwege de problematiek dat een beginnend heelal het
bestaan van een Schepper veronderstelt (in de klassieke theologie door Thomas van Aquino de
eerste Beweger genoemd). Voor Swinburne en Vardy is dit laatste een argument om juist wel het
bestaan van een Schepper te erkennen [Swinburne 1996, Vardy 1997].
47 Asimov (geciteerd door Hayward) geeft het ontstaan van leven als volgt weer: ‘De moleculen in
de oceaan werden langzamerhand steeds gecompliceerder, totdat er uiteindelijk op een of andere
manier een molecule gevormd werd dat de organisatie van eenvoudiger moleculen in een ander
molecule, zoals dat molecule zelf, kon bewerkstelligen. Daarmee begon het leven …’ [Hayward
1986; 64]. Deze hypothese laat zich beter verwoorden dan dat ze een echte verklaring geeft.
48 Dawkins verwijst naar experimenten, waaruit blijkt dat, naarmate het aantal deeltjes groter
wordt, spontane ordening is uitgesloten [Dawkins 1996].
49  Byl merkt op dat het bestaan van een Schepper (van de kosmos) natuurwetenschappelijk bezien
aannemelijk gemaakt kan worden, maar vanuit die wetenschap is niet aan te geven dat dit dezelfde
is als de God van de Bijbel [Byl 2002].
50  Plantinga verwerpt de stelling dat een onbewezen geloof in God niet rationeel kan zijn. Hij is
van mening dat ware kennis onberedeneerd mag blijven, omdat ze onmiddellijk in de mens is
gevormd. Plantinga sluit hiermee aan bij de notie van de natuurlijke godskennis, zoals die onder
andere door Calvijn is beschreven [Calvijn Inst. I.II.3]. Het zintuig waarin deze kennis opkomt
wordt door Plantinga sensus divinitatis genoemd. Hij stelt dit geestelijke (ervarings)zintuig gelijk
met de andere cognitieve zintuigen. Op grond van deze waarneming stelt Plantinga de bewering
‘ik geloof in het bestaan van God’ op hetzelfde niveau als de bewering ‘ik geloof in het bestaan
van de medemens’. Aan dit laatste behoeft niemand te twijfelen, aan de eerste dus ook niet, aldus
Plantinga [Plantinga 2000].
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waarborgingsproblemen kent. Dus ook de bewering dat God niet bestaat.
Daarmee weerlegt hij de kritiek dat het christelijk geloof ‘unjustified, irrational
and unwarranted’ zou zijn [Plantinga 2000].
In het spoor van Plantinga of op vergelijkbare wijze verdedigen Van de Beek
[1991], Brümmer [1989], Van der Kooi [1998] en vele anderen het bestaan van
God.
Het zou te ver voeren om de verschillende argumenten voor (of tegen) het
godsbestaan te bespreken. In deze studie wordt het bestaan van God
verondersteld. Het punt dat hier gemaakt wil zijn is dat geloof in het bestaan van
God even rationeel of irrationeel is als het geloof in het niet-bestaan van God.
Maar als het bestaan van (een goede) God wordt geloofd, heeft dat wel
consequenties voor de visie op het leven, de visie op goed en kwaad en voor het
morele handelen.
4.3 De Bijbel als kennisbron
Veel christenen houden de wil van God als norm voor het goede, omdat God in
zichzelf goed is. Als vanzelf komt de vraag op: hoe kennen wij de wil van God?
Ook in deze paragraaf is het niet de bedoeling om uitvoerig in te gaan op de
verhouding ‘natuur en Schriftuur’ (Ned.Geloofsbelijdenis art.2) als
kennisbronnen van de wil van God, op de problematische verhouding tussen de
menselijke en goddelijke inbreng bij de vorming van de Bijbel, en op de
verschillende hermeneutische sleutels tot het verstaan van de wil van God uit het
geheel van de canon. In deze paragraaf gaat het om een verduidelijking van de
christelijke achtergrond van deze studie.
Binnen de christelijke traditie, en dan met name de protestantse en
reformatorische traditie, wordt de Bijbel gezien als belangrijkste bron voor het
kennen van de wil van God. De Bijbel wordt bezien als een getuigenis van de
zelfopenbaring van God aan mensen. Deze zelfopenbaring krijgt haar
hoogtepunt in de openbaring van God in Jezus Christus. Dit standpunt berust op
de veronderstelling dat de Bijbel betrouwbaar is51.
                                                          
51  Deze veronderstelling is veelvuldig onderwerp van discussie geweest. De titel van Keller’s
boek En de bijbel heeft toch gelijk is veelzeggend [Keller 1980; eerste druk in 1955]. De titel
bevestigt eerder de vele twijfels rond de betrouwbaarheid, dan dat ze de lezer overtuigt van het
gelijk van de Bijbel. Toch probeert Keller de historische juistheid van de bijbel wetenschappelijk
te bewijzen. Allerlei archeologische vondsten, buitenbijbelse teksten en andere bronnen worden
daartoe aangewend. Deze werkwijze, die op zichzelf verdienstelijk kan zijn, loopt het risico van
vooringenomenheid, waardoor onderzoeksbevindingen worden ‘gekleurd’. Men wil het gelijk van
de Bijbel bewijzen. Een vergelijkbare en meer wetenschappelijke werkwijze volgen Dillard [2000]
en Mulder [1982].
Voor veel christenen wordt de betrouwbaarheid van de Bijbel uiteindelijke niet bepaald door
allerlei buitenbijbelse bronnen, maar door de ervaring dat de openbaring van God in de Bijbel
betrouwbaar blijkt te zijn. Van de Beek schrijft in dit verband over ‘Offenbarungspositivismus’
[Beek 1991]: Gods aanwezigheid wordt ervaren, Hij blijkt er te zijn en spreekt door middel van de
Bijbel.
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Het geloof dat de Bijbel het woord van God is, en derhalve betrouwbaar, sluit
aandacht voor het menselijke element niet uit. God heeft zichzelf bekend
gemaakt aan mensen in een bepaalde tijd en binnen een bepaalde sociale en
historische context. Die context klinkt door in het bijbelse getuigenis.
Het is onder andere de verdienste van de reformatie geweest om beide aspecten
vast te houden: enerzijds de overtuiging dat de Bijbel betrouwbaar is, omdat ze
het woord van God is en anderzijds de invloed van de verschillende
bijbelauteurs, gelet op hun historische context [Calvijn Inst.I.VII.1]52. Dit
impliceert dat het verstaan van de Bijbel zich afspeelt op het grensgebied van
geloof en wetenschap.
Het christelijk-ethische referentiekader van deze studie vindt zijn verankering en
normering in de wil van God, zoals deze bekend is gemaakt in de Bijbel. Dit
uitgangspunt vraagt enige toelichting.
In de eerste plaats wordt christelijke ethiek niet bepaald door hoe christenen
leven en handelen. Christenen handelen niet altijd christelijk [Kuitert 1994; 70-
6. Manenschijn 1989; 21-22]. Onder het motto ‘God wil het’ of ‘God met ons’
zijn veel onchristelijke daden gerechtvaardigd. Deze ervaringen uit de
geschiedenis manen tot voorzichtigheid.
In de tweede plaats blijkt dat christenen verschillende morele principes kunnen
hanteren en tot uiteenlopende handelingskeuzen komen. Terecht merkt Schroten
op dat christenmensen het evenals andere mensen vaak niet eens zijn over de
analyse van de situatie en uiteenlopende conclusies trekken [Schroten 1988].
Kuhse gaat erg ver met haar kritiek door op te merken dat we bepaalde ethische
principes binnen het christelijk geloof niet consistent kunnen verdedigen [Kuhse
1987]. Daarentegen onderstreept haar verwijt dat er een grote diversiteit is aan
meningen binnen een zelfde levensovertuiging, in casu een christelijke. Het is
derhalve onmogelijk om te spreken over de christelijke ethiek.
In de derde plaats blijkt het verstaan van de wil van God niet altijd eenvoudig te
zijn, daar God - naar menselijke ervaring - niet onder alle omstandigheden
                                                                                                                                              
52 Vóór de tijd van de reformatie werden voornamelijk de methode van de allegorese en de
typologische lezing toegepast. In deze methoden ging het niet om de letterlijke betekenis van de
tekst of de bedoeling van de schrijver, maar om de geestelijke toepassing. Deze methoden bleven
gehandhaafd, ondanks kleine wijzigingen en toevoegingen, tot aan het einde van de
middeleeuwen.
Met de opkomst van het humanisme en de reformatie werd met deze methoden gebroken. De
vraag naar de bedoeling van de bijbelschrijver kwam centraal te staan. Om die vraag te kunnen
beantwoorden moest de historische en culturele context van de schrijver in ogenschouw worden
genomen. De manier van schrijven en de stijlfiguren kregen meer aandacht.
Na de reformatie verschuift het accent van de hermeneutiek geheel naar de sociale en culturele
context van de verschillende bijbelschrijvers. Als gevolg daarvan wordt het menselijke in de Bijbel
steeds meer benadrukt [Knijff 1980, Loonstra 1994; 53-65]. Kuitert is een toonaangevend
vertegenwoordiger van deze benadering. Hij beschouwt de Bijbel als een louter menselijk boek.
Voor hem is de Bijbel niet meer en niet minder dan een verslag hoe Israël dacht over God en wat
de evangelisten en apostelen over Jezus dachten [Kuitert 1992; 293-5].
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hetzelfde lijkt te willen. Een bekend voorbeeld is de opdracht tot het offer van
Izak (Gen.22). Deze opdracht is (ogenschijnlijk) in tegenspraak met het zesde
gebod. Om de verschillende wilsuitingen te harmoniëren maken sommigen,
zoals Calvijn, onderscheid tussen Gods verborgen en geopenbaarde wil.
Anderen, zoals Loonstra, maken onderscheid tussen hetgeen God noodzakelijk
wil, omdat het noodzakelijk is vanwege zijn wezen, en hetgeen Hij niet
noodzakelijk wil, omdat het voortkomt uit zijn vrije welbehagen [Loonstra 2000;
33-6]. Hierdoor worden sommige vragen opgelost, maar anderen opgeroepen,
namelijk wat God werkelijk wil.
Ondanks deze relativerende opmerkingen mag en moet worden gezocht naar een
goed verstaan van de wil van God.
Bij het verstaan van de wil van God nemen de Tien Geboden (de Decaloog) een
belangrijke plaats in53. Binnen het Oude Testament vormen ze het
referentiekader van het morele (en godsdienstige) handelen. Daarom noemt
Vriezen de Tien Geboden de zedelijke grondbeginselen van het Oude Testament
[Vriezen 1977; 420].
In het Nieuwe Testament handhaaft Jezus de belangrijke betekenis van de
Decaloog (o.a. in de bergrede; Mt.5-7) en geeft Hij tegelijk aan op welke wijze
de geboden onderhouden moeten worden. Het gaat niet om een plichtmatig
naleven van de geboden, maar om een concretisering van de liefde tot God en tot
de naaste (zie verder par. 6.3.2)54. Barmhartigheid is daarbij een leidend principe
(zie verder par. 6.3.3). De geboden zijn niet alleen belangrijk voor het (leren)
kennen van de wil van God, maar vormen ook een leefregel om uit dankbaarheid
‘coram Deo’ te leven.
In het verband van deze studie is het niet noodzakelijk bovengenoemde noties
verder uit te werken. Hier is bedoeld dat de Decaloog, met in achtneming van
bovengenoemde gezindheid en bewogenheid, een belangrijk moreel ijkpunt
vormt.
De Tien Geboden zijn kort en algemeen geformuleerd. Daarom moet worden
bezien wat de bedoeling en de reikwijdte van de geboden zijn. De geboden
moeten immers betekenis krijgen voor de problematiek van deze studie, in casu
het niet-starten en staken van sondevoedingtherapie. Er dient dus een
‘vertaalslag’ gemaakt te worden van enerzijds de algemeen geformuleerde
                                                          
53  De Jong wijst onder andere op de bijzondere wijze hoe de decaloog in stenen tafels is
gegraveerd, een teken van duurzaamheid, in tegenstelling tot de andere geboden [Jong 1987; I 12-
4]
54  Christelijke ethiek reduceert de mens niet - in tegenstelling tot wat Kushner beweert [Kushner
1986; 93] - tot het niveau van een kind. Die kritiek zou juist zijn als het in de geboden alleen maar
gaat om het plichtmatig gehoorzamen van de geboden. In de geboden gaat het echter (ook) om een
bepaalde gezindheid, een totale levenshouding. In de geboden roept God op tot menselijkheid
[Gennep 1990; 418].
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geboden naar anderzijds een complex medisch probleem. Om die vertaalslag te
kunnen maken wordt in de volgende paragraaf beoordeeld met welk oogmerk de
geboden zijn gegeven. Verder zal (in de volgende hoofdstukken) bij het zoeken
naar de betekenis en reikwijdte van de geboden worden nagegaan op welke
wijze de geboden binnen de oudtestamentische wetgeving zijn toegepast en op
welke wijze ze in het Nieuwe Testament (o.a. door Jezus in de bergrede) zijn
ingekleurd.
Binnen de protestants-christelijke traditie speelt bij het verstaan en duiden van
de Schrift ook het werk van de Heilige Geest een vitale rol. Het valt echter
buiten het bestek van deze studie om daarop nader in te gaan. Van belang is hier
vast te stellen dat de Bijbel de belangrijkste kennisbron is tot het verstaan van de
wil van God. Binnen het geheel van de canon, en gelet op de relevantie voor het
morele handelen, nemen de Tien Geboden (de Decaloog) een essentiële plaats
in.
4.4 Context en bedoeling van de Decaloog
Kijkend naar de verschillende geboden en de relevantie voor de medische
praktijk van deze studie is het zesde gebod het meest belangrijk. Daarin wordt
doodslag verboden en, impliciet aan het verbod op doodslag, wordt menselijk
leven beschermd. Welke richting wijst het gebod betreffende het niet starten of
staken van sondevoedingtherapie? Om die vraag te kunnen beantwoorden is een
nadere uitleg van dit gebod vereist.
In de eerste plaats is het zesde gebod gericht op het leven. Doodslag wordt
verboden en veroordeeld (zie verder hoofdstuk 5).
Wanneer in de tweede plaats ook wordt gelet op bedoeling van de geboden, en
dus ook van het zesde gebod, dan zijn ze gegeven met het oog op het welzijn van
de mens.
De Decaloog wordt in de Bijbel beschreven in het gedeelte van de theofanie op
de berg Sinaï (Ex. 20, Dt. 5). Op een bijzondere wijze maakt God zichzelf
bekend en geeft Hij het volk de Tien Geboden. Daarbij roept God het volk op
om deze geboden na te leven, met als belofte ‘opdat het u welga’ (Dt. 6).
Daarmee wordt de bedoeling van de Decaloog weergegeven. De geboden zijn
blijkbaar bedoeld opdat mensen, door het naleven daarvan, tot welzijn komen.
Dat is al hoorbaar in de aanhef van de Decaloog, waarin God zichzelf als de
bevrijder van Israël bekend maakt. Lettinga vertaalt de preambule als volgt: ‘Ik
ben Jahwe uw God, die u bevrijd heeft uit Egypte, het slavenhuis’ [Lettinga
1992; I 155-7]. Dus geen dwangarbeid, maar vrijheid. De geboden willen
terugval in slavernij - van welke vorm dan ook - voorkomen. Juist door te
handelen overeenkomstig deze geboden, blijft die vrijheid gewaarborgd. Dan pas
komt een mens tot welzijn.
De notie dat God het goede met de mens voor ogen heeft klinkt niet alleen door
in de Decaloog, maar in al het handelen van God met mensen. Het valt buiten
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het bestek van deze studie om na te gaan hoe deze goede bedoelingen merkbaar
zijn in het scheppend handelen van God55, in de zegswijze dat de mens naar het
beeld en de gelijkenis van God is gemaakt (Gen. 1.26)56, in de manier hoe God
reageert op de opstand van de mens tegen God en tenslotte in de openbaring van
God in Jezus Christus. Hier wordt gesteld dat de geboden zijn gegeven om het
menselijke welzijn te bevorderen. Dus naast de gerichtheid op het leven - zoals
die doorklinkt in de directe betekenis van het zesde gebod - zijn de geboden
gegeven met het oogmerk ‘opdat het u welga’.
In de derde plaats doet God in de bijbelse geboden een appèl op de menselijke
verantwoordelijkheid. De mens wordt gehouden, overeenkomstig ‘het beeld en
de gelijkenis van God’, zorg te dragen voor de medemens (en de natuur en
cultuur) op een wijze en met bewogenheid zoals God ook zorg draagt voor de
schepping.
Bovengenoemde aspecten van de bijbelse geboden, namelijk dat de geboden (a)
zijn gericht op het leven van de mens, (b) op het welzijn van de mens en (c) dat
ze een appél doen op de menselijke verantwoordelijkheid, laten zich vertalen in
respectievelijk de volgende morele principes: (a) eerbied voor het leven, (b)
weldoen en (c) verantwoordelijkheid. In de volgende hoofdstukken worden deze
morele principes besproken en toegelicht.
4.5 Samenvatting
In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de christelijke levensvisie die het
referentiekader vormt van deze studie.
Voor veel christenen is de wil van God norm voor het goede, daar God goed is.
Bij dit uitgangspunt zijn verschillende vragen te stellen. Is het redelijk om Gods
wil als norm te erkennen, terwijl het bestaan van God niet verifieerbaar is? Hoe
weten wij de wil van God? En welke morele principes zijn aan deze visie te
ontlenen, met betrekking tot de vraagstelling van deze studie?
                                                          
55  Wanneer Schotsman enkele grondlijnen bespreekt van een christelijke ethiek, noemt hij eerst
het geloof in de positieve bedoelingen van God met zijn schepping [Schotsman 1993].
56 De woorden beeld en gelijkenis zijn van groot belang om zicht te krijgen op het bijbelse
mensbeeld. De woorden wijzen onder andere op de hoge en onderscheiden plaats die de mens
inneemt: God is Koning, de mens onderkoning [Beek 1989; 17-22] Op welke wijze de mens beeld
is van God laat zich echter niet gemakkelijk voorstellen. Koehler legt het accent op een letterlijke
overeenkomst door het woord sèlèm te vertalen in beeld of snijwerk [Koehler 1954]. Van Selms
gebruikt het woord schaduw [Selms 1984; 35-6]. De mens is dan de schaduw van God; niet meer,
maar ook niet minder. En zoals de schaduw niet van dezelfde substantie is als het beeld, zo is ook
de mens anders dan God.
Dezelfde verscheidenheid klinkt door in de vertalingen van het woord gelijkenis (kidmúténú).
Westermann komt met de plausibele verklaring dat beide woorden betrekking hebben op een
zelfde zaak en derhalve als synoniemen gelezen mogen worden [Westermann 1976; 61-7].
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Het bestaan van God laat zich moeilijk bewijzen. Dit is echter geen bewijs dat
God niet bestaat. Gelet op onder andere de natuurwetenschappelijke problemen
rond het ontstaan van het heelal en (menselijk) leven en gelet op de
waarborgingsproblemen van de bewering ‘God bestaat’ is het even rationeel of
irrationeel om te veronderstellen dat God bestaat als dat Hij niet bestaat. In deze
studie wordt het Godsbestaan verondersteld, hetgeen consequenties heeft de
visie op het leven en het morele handelen (4.2).
Tot het verstaan van de wil van God is voor veel christenen - en ook voor deze
studie - de Bijbel de belangrijkste kennisbron. Dit veronderstelt dat de Bijbel
betrouwbaar is, ondanks de menselijke inbreng bij het ontstaan van de Bijbel.
De Tien Geboden (ook wel de Decaloog genoemd) geven kernachtig weer hoe
God wil dat mensen zullen leven. Voor de problematiek van deze studie is het
zesde gebod het meest relevant, alhoewel dit gebod nadere toelichting behoeft
teneinde richting te geven in de vragen rond sondevoeding. In het zesde gebod
wordt doodslag verboden en menselijk leven beschermd (4.3).
Naast de directe gerichtheid van het zesde gebod op menselijk leven, zijn de
geboden ook gegeven met het oog op het welzijn van de mens. Als beelddrager
van God dient de mens op vergelijkbare wijze (zoals God voor de schepping
zorgt) zorg te dragen voor de medemens, opdat het hun wel zou gaan. Dit
oogmerk geldt ook bij de praktische toepassing van het zesde gebod (4.4).
Wanneer deze hoofdlijnen worden weergegeven in drie morele principes, zijn dit
respectievelijk (a) eerbied voor het leven, (b) weldoen en (c)
verantwoordelijkheid. Deze principes vormen de onderwerpen voor de volgende
hoofdstukken.
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5.  Eerbied voor het leven
5.1 Inleiding
Een belangrijke notie uit de christelijke ethiek is de beschermwaardigheid van
het leven. In dit hoofdstuk gaat het om de betekenis daarvan voor het medisch-
ethisch handelen van vandaag. Om dit te beoordelen wordt eerst nagegaan wat
de bijbelse beschermwaardigheid inhoudt (par. 5.2) en wat onder leven wordt
verstaan (par. 5.3).
Verder blijkt uit de literatuur dat er verschillende morele principes zijn, die
uiting geven aan de beschermwaardigheid van het leven. Welk morele principe
vertolkt het duidelijkst waar het bij de beschermwaardigheid van het leven om
gaat? (par. 5.4)
Tot slot zal de complexiteit van de huidige geneeskunde aan de orde komen,
namelijk het spanningsveld tussen enerzijds levensverlengend handelen en
anderzijds het lijden dat daarmee gepaard gaat. Wat betekent de
beschermwaardigheid van het leven in dergelijke situaties? (par. 5.5)
5.2 Beschermwaardigheid
Bij de bespreking van bijbelse beschermwaardigheid van het leven spelen enkele
teksten en begrippen een belangrijke rol. Het doden van mensen – in de taal van
de bijbel soms aangeduid met bloedvergieten – wordt veroordeeld met
verwijzing naar het bijbelse gegeven dat de mens beelddrager is van God.
Verder is een directe veroordeling van doodslag te lezen in het zesde gebod. In
deze paragraaf zullen beide noties achtereenvolgens worden besproken.
5.2.1 Beelddrager en bloed vergieten
In Genesis 9.6 staat: ‘Wie des mensen bloed vergiet, zijn bloed zal door (be) de
mens vergoten worden, want God heeft de mens naar zijn beeld gemaakt’.
Deze tekst volgt op het zondvloedverhaal. Noach, die met zijn gezin de
zondvloed heeft overleefd, mag naast groene kruiden en gewassen voortaan ook
dierenvlees eten. Graan blijft hoofdvoedsel, vis en vlees komen daarbij. Hij
krijgt wel de restrictie dat het bloed van het dier (‘dat is zijn ziel’) niet mag
worden gegeten. Aansluitend wordt gezegd dat het bloed van de mens niet
vergoten mag worden, omdat de mens het beeld is van God.
De prepositie be in deze tekst laat zich op verschillende manier vertalen. Calvijn
vertaalt deze tekst als volgt: ‘Wie des mensen bloed bij de mens vergiet, zijn
bloed zal vergoten worden …’. De statenvertalers lezen door, terwijl sommigen,
zoals rabbi Jismaeel, in de mens lezen. Deze laatste vertaling wordt dan opgevat
als een verbod op het doden van embryo’s in de baarmoeder [Evers 1998]. Deze
oplossing is weinig plausibel daar ze geen enkele ondersteuning krijgt vanuit het
verband van dit tekstgedeelte.
Van Selms vertaalt ‘onder mensen’ en betrekt dit op de samenkomst van de
gemeenschap [Selms1984; 123]. Ook deze vertaling roept bezwaren op, daar de
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tekst dan zou wijzen op gerechtelijk doden, terwijl juist het wederrechtelijk
doden wordt veroordeeld.
Sommigen betrekken dit tekstgedeelte op de offercultus, alsof God alleen het
offeren van mensen verbiedt. Dit laatste wordt op verschillende plaatsen in de
Bijbel inderdaad verboden, maar is niet direct de essentie van dit hoofdstuk. Dat
blijkt onder andere uit het woord bloedvergieten. In de bijna dertig plaatsen van
het Oude Testament, waar het begrip bloedvergieten wordt gebruikt, heeft het
nergens betrekking op de offerdienst als zodanig. Woorden die bij de offerdienst
passen zijn bloedstorten, bloed plengen, bloed uitduwen en bloed offeren. Bij
bloedvergieten gaat het telkens om het doden van onschuldige mensen57.
De vertaling van Calvijn en van de statenvertalers sluit het meest aan bij de
context van de tekst, namelijk dat het vergieten van menselijke bloed in
algemene zin wordt verboden.
Vanuit dit bijbelgedeelte zijn enkele lijnen te trekken, die bepalend zijn voor de
visie op de mens en het doden van menselijk leven.
In de eerste plaats beklemtoont deze tekst de bijzondere positie van de mens. Als
beelddrager van God is hij uniek en duidelijk onderscheiden van de andere
schepsels58. Dat de mens zich niet als beelddrager gedraagt of aan deze notie
geen enkele waarde hecht is uiteindelijk niet relevant voor de
beschermwaardigheid van het leven. Juist omdat de mens het beeld van God in
zich draagt, wordt vergrijp aan menselijk leven zwaar gestraft. Doodslag is
derhalve een groot kwaad. Westermann noemt de beschermwaardigheid van het
leven een grens, die ‘auf der ganzen Erde und in allen Zeiten gesetzt ist’
[Westermann z.j; 628].
In de tweede plaats gaat het in dit bijbelgedeelte over het doden van een ander.
Echter gelet op de motivering geldt dit ook voor een zelfmoordenaar. Een
zelfmoordenaar vergrijpt zich eveneens aan een beelddrager van God. Terecht
trekken de opstellers van de Heidelberger Catechismus deze conclusie bij de
beantwoording van de vraag naar wat God eist in het zesde gebod, namelijk ‘dat
ik ook mijzelf niet kwetse of moedwillig in enig gevaar begeve’ (vr.en antw.
105).
In de derde plaats wordt bloedvergieten verboden op straffe van bloedvergieten.
Dus ondanks de hoge waarde van het menselijke leven laat de straf zien dat het
leven geen absolute waarde is. Er zijn hogere waarden dan het leven van de
mens, zoals het recht op vergelding.
                                                          
57  Hierop zijn twee uitzondering. (1) In Lev. 17.13 gaat het om vergieten van bloed van een dier,
dat tijdens de jacht is geschoten. (2) In het tweede deel van Gen. 9.6, waar bloedvergieten wordt
gestraft met bloedvergieten. In de andere teksten wordt bloedvergieten alleen gebruikt bij het
doden van onschuldig menselijk leven.
58  Keil en Delitzsch voegen hier aan toe dat de mens zich ook onderscheidt van de hemelse
geesten, zoals de engelen [Keil 1976; 61-67].
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Dit laatste illustreert tegelijk de morele waardering van de bedoeling van de
doodslag. Doodslag in algemene zin wordt veroordeeld; doden om het recht te
voltrekken echter niet. In deze studie gaat het niet om een bespreking van het
strafrecht (de doodstraf), maar om de vraag in hoeverre ‘mercy killing’ een
uitzondering vormt op het algemene verbod op doodslag. Is de bedoeling van
‘mercy killing’ voldoende zwaarwegend om de waarde van het leven te
overtreffen, zoals dat ook het geval is bij de toepassing van het recht?
Samenvattend staat bloedvergieten voor het doden van onschuldig menselijk
leven. Degene die het bloed van een mens vergiet, vergrijpt zich aan een
beelddrager van God, ongeacht of het slachtoffer aan deze overtuiging waarde
hecht. Om bloedvergieten te voorkomen wordt een zware veroordeling
uitgesproken. Dit illustreert dat het leven een hoge waarde heeft en
beschermwaardig is, en tegelijk dat er uitzonderingen zijn op deze regel.
5.2.2 Niet wederrechtelijk doden
Een andere peiler van de beschermwaardigheid van het leven is het zesde gebod:
gij zult niet doden of doodslaan (rasah; Ex. 20.13; Deut. 5.17). Kort en zonder
toevoegingen wordt doodslag verboden. Wie of wat niet gedood mag worden,
wordt niet aangegeven.
Gelet op de inhoud van het vijfde, zevende en achtste gebod is duidelijk dat niet
doden betrekking heeft op menselijk leven. Gaat het in de volgende geboden om
het huwelijk, het bezit en de naam van de mens, in het zesde gebod staat het
leven van de mens centraal [Fensham 1984; 138-9]. Of zoals Kuitert het
omschrijft: ‘Alle mensen hangen aan het leven, alle mensen functioneren als
seksueel toegeruste wezens, alle mensen hebben bezit nodig en zijn stuk voor
stuk afhankelijk van hun eer en goede naam temidden van de anderen’ [Kuitert
1992; 281]. Op al deze terreinen is orde nodig, anders komt de menselijke
samenleving in gevaar of heft ze zichzelf op.
Verder blijkt uit de verschillende bijbelteksten, waarin het woord rasah wordt
gebruikt, dat dit doden telkens betrekking heeft op het doden van mensen.
Slechts eenmaal (in Spreuken 22.13) is het een dier dat een ander dier doodt en
dan nog wel in een situatie waarin het dier gepersonifieerd is
[Koehler/Baumgartner 1953; 907]59.
De betekenis van het gebod kan niet worden losgemaakt van de
rechtshandhaving in die dagen. In het oude Israël werd de straf voltrokken door
de bloedverwanten van het slachtoffer, de zogenaamde bloedwraak.
Waarschijnlijk week de rechtspraak in Israël niet af van de omliggende volken
                                                          
59 Albert Schweitzer heeft de reikwijdte van dit gebod niet alleen beperkt tot het doden van
menselijk leven, maar past dit gebod ook toe op het niet doden van planten en dieren [Schweitzer
1948, 1980]. Gelet op de betekenis van de overige geboden en de context van de wetgeving laat
deze conclusie zich moeilijk rechtvaardigen.
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[Vaux 1986; 254-85]. Deze vergeldingsprocedure kon gemakkelijk ontaarden in
slepende familievetes, met diverse slachtoffers. Daarom mochten de verwanten
in hun verbittering of woede niet doorslaan. Het recht moest worden
gekanaliseerd. Labuschagne merkt op dat het zesde gebod bedoeld is om de
‘afschuwelijke instelling van de bloedwraak tegen te gaan’ [Labuschagne 1987;
51-2]. In de latere geschiedenis van het volk Israël is de rechtspraak steeds meer
gecentraliseerd.
Dat het gebod bedoeld is om te voorkomen dat mensen het recht in eigen hand
nemen blijkt ook uit de verschillende hebreeuwse woorden voor doodslag60. Het
woord rasah heeft in bijna alle teksten betrekking op doodslag dat tegen het
recht in gaat. Meestal is de doodslag gewelddadig van aard of is er sprake van
niet opzettelijke doodslag, met verdenking op dood door schuld of door
nalatigheid. Om die reden vertalen Koehler en Baumgartner rasah meestal met
‘zerschlagen’, ‘totschlagen’ en soms met ‘morden’ [Koehler/Baumgartner 1953;
907].
In het geval van gerechtelijk doden van een misdadiger of bij doodslag tijdens
oorlogvoering, worden andere werkwoorden voor doden gebruikt, namelijk
harag en hemit [Labuschagne 1987; 51-52]. Juridische en militaire interventies
vallen, gelet de hebreeuwse woordkeuze, blijkbaar niet onder de directe
betekenis van dit gebod. De narratieve gedeelten bevestigen dit. Dat hangt
samen met het feit dat bij gerechtelijke doodslag en bij doodslag in oorlogtijd er
andere morele principes of waarden in het geding zijn, die deze vormen van
doodslag rechtvaardigen. Rasah betekent dat de schuldige niet onschuldig
gehouden en de onschuldige niet gedood mag worden.
Een vergelijkbare conclusie trekt Childs. Hij merkt op dat rasah ‘at first had an
objective meaning and described a type of slaying which called forth blood
vengeance’. In de latere periode van het volk van Israël worden ook haat en nijd,
als persoonlijke gevoelens jegens een ander, met dit werkwoord aangeduid. ‘The
command in its present form forbids such an act of violence and rejects the right
of a person to take the law into his own hands out of a feeling of personal injury’
[Childs 1976; 421].
Het bovenstaande rechtvaardigt de volgende vertaling van het zesde gebod
(zoals de meeste auteurs doen): gij zult niet wederrechtelijk doden.
Deze vertaling stelt voor een nieuwe vraag, namelijk de betekenis van het woord
wederrechtelijk. Welk recht wordt bedoeld?
Wanneer Fensham dit gebod bespreekt komt hij tot de conclusie dat men zich
niet kan beroepen op het zesde gebod ‘om de humanitaire eerbied voor het leven
of om pacifisme te legitimeren’ [Fensham 1984; 138-9]. Hij plaatst het gebod in
                                                          
60  Voor het onderzoek van het woord doodslag en de vertaling wederrechtelijk doden beroepen
veel auteurs zich op het onderzoek van Stamm en Andrew [Stamm J.J. Sprachliche Erwägungen
zum Gebot ‘Du sollst nicht töten’. Theol.Zeitschrift Basel 1945; 81-90, en Stamm J.J, Andrew
M.E, The Ten Commandments in Recent Research, Second Series 2, London 1967, 2-3].
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het kader van staatkundige en internationale regelgeving. Wederrechtelijk doden
omvat die vormen van doodslag die tegen het maatschappelijk recht in gaan.
Labuschagne deelt deze overtuiging. Hij is van mening dat abortus, euthanasie
en zelfdoding niet onder de reikwijdte van het zesde gebod vallen, maar vanuit
een algemene theologische achtergrond doordacht moeten worden. Wel geeft dit
gebod, aldus Labuschagne, ruimte ‘voor een legitiem beëindigen van een
mensenleven onder bepaalde, door de maatschappij aanvaarde voorwaarden’
[Labuschagne 1987; 51-2].
Dat bovengenoemde morele vraagstukken een algemene theologische
beoordeling behoeven, is een terechte constatering. Het is immers niet zonder
risico om een enkele tekst te laten spreken over een probleem, dat in de
historische context van de bijbelschrijvers onbekend was. Vandaar dat gezocht
moet worden naar een totaalvisie op het leven. Labuschagne en Frensham leggen
echter erg snel de verbinding naar de door de ‘maatschappij aanvaarde
voorwaarden’. Alsof het verbod op wederrechtelijk doden alleen betrekking
heeft op die vormen van doodslag die tegen het maatschappelijke recht ingaan.
Deze visie zou namelijk betekenen dat een maatschappij waarin euthanasie
verboden is net zo verantwoord handelt als een maatschappij waarin euthanasie
is gelegaliseerd. Iedere maatschappij kan dan naar eigen inzicht doen wat goed
is, mits wettelijk geregeld.
Deze consequentie staat op gespannen voet met de eerder genoemde
normverankering (par. 3.5.3). Gelet op het getuigenis van de Bijbel gaat het bij
de Decaloog om een goddelijk recht. Deze notie blijkt onder andere uit de
aanhef van de geboden: ‘Toen sprak God al deze woorden’. Dat de contextuele
situatie van het volk Israël doorklinkt in deze woorden doet niets af van het
goddelijke gezag. Wanneer Jezus eeuwen later de grote relevantie van de
Decaloog benadrukt (Lk.18.18-20), onderstreept Hij daarmee de algemene
geldigheid van de geboden. De morele relevantie van de bijbelse geboden is
principieel bezien niet afhankelijk van de maatschappelijke acceptatie61.
Praktische bezien behoeft de Decaloog wel een maatschappelijke vertaling,
bijvoorbeeld in nationale en internationale wetgeving. En zoals de context van
het oude Israël doorklinkt in Decaloog, zal ook de maatschappelijke context
doorklinken in nationale wetgeving bij de uitwerking en toepassing van de
decaloog. Van Ruler merkt terecht op dat de bijbelse wetgeving tweepolig is
                                                          
61  In de tijd van het oude Israël waren maatschappelijk en goddelijk recht nauw verweven [Vaux
1986]. De oudsten en richters pasten de decaloog toe in het maatschappelijke leven. Slechts in
situaties waarin de wet niet voorzag (Num. 27.1-11) of bij onvoldoende bewijs (wie is de dader?)
werd soms een direct godsoordeel gevraagd. Naarmate de wetgeving in het oude Israël zich verder
uitkristalliseerde, wordt minder melding gemaakt van directe godsopenbaringen.
Achter deze zin schuilt de visie dat er sprake is van een voortgaande openbaring van de wil van
God. In de loop van de geschiedenis heeft God zichzelf aan het volk Israël steeds duidelijker
bekend gemaakt, om zich ten slotte volledig te openbaren in zijn Zoon Jezus Christus. Daarmee is
in zekere zin een einde gekomen aan de directe godsopenbaringen. In het volgende hoofdstuk zal
de betekenis van deze ontwikkeling worden toegespitst op de begrippen weldoen en welzijn.
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[Ruler 1947; 158-60]. Het goddelijke spreken (in de theocratie) dient door te
klinken in maatschappelijke wetgeving (in de democratie). Dat hier op zijn minst
een spanningsveld kan ontstaan blijkt uit de democratisch aanvaarde wetgeving,
waarin levensbeëindigend handelen onder bepaalde omstandigheden
verantwoord wordt geacht.
Samenvattend is het zesde gebod te vertalen met: gij zult niet wederrechtelijk
doden. Het gaat hier om een theocratisch principe dat een maatschappelijk, in
casu democratische vertaling behoeft. Het is derhalve onvoldoende om het
morele handelen alleen te rechtvaardigen met een beroep op nationale of
internationale wetgeving.
5.2.3 Van niet doden tot weldoen
Tot dusver is nagedacht over de betekenis van het zesde gebod, gerelateerd aan
de context van de tijd, waarin de bloedwraak nog werd toegepast. In deze
paragraaf zal opnieuw de betekenis en reikwijdte van het gebod worden
besproken, maar dan beoordeeld vanuit concrete oudtestamentische wetgeving
en nieuwtestamentische uitleg.
Het bijbelse gebod is negatief geformuleerd. Doodslag wordt verboden. Het
verbiedt om het recht in eigen hand te nemen. Zolang iemand zijn medemens
niet naar het leven staat wordt in beginsel voldaan aan de letterlijke tekst van het
gebod. Toch is dat onvoldoende om het positieve aspect van de wetgeving tot
uitdrukking te brengen, namelijk dat de Decaloog gegeven is ‘opdat het u welga’
(o.a. Dt. 20.4; zie ook par. 4.4).
Wanneer Beauchamp en Childress hun vier-principes theorie bespreken maken
zij onderscheid tussen de principes niet schaden en weldoen [Beauchamp 1994;
192]. Beide principes zijn uitersten van een continuüm, waarbij de volgende
gradaties zijn aan te brengen: (a) niet-schaden, (b) schade voorkomen, (c) schade
wegnemen en (d) weldoen.
Het is opvallend dat in de bijbelse wetgeving en in de (nieuwtestamentische)
uitleg van het zesde gebod al deze aspecten worden genoemd. Het zesde gebod
behelst dus niet alleen een verbod op doodslag, maar wordt ook uitgelegd in de
richting van het welzijn van de medemens.
In de eerste plaats betekent wederrechtelijk doden, zoals Beauchamp en
Childress schrijven over niet-schaden, dat ‘one ought not to inflict evil or harm’
[Beauchamp 1994; 192]. Dit klinkt door in de letterlijke formulering van het
gebod.
In de tweede plaats wordt het gebod ook uitgelegd als dat ‘one ought to prevent
evil or harm’. Dat blijkt onder andere uit de bijbelse casus van de stotende stier
(Ex. 21) en het plaatsen van een hekwerk rond een dakterras. Wanneer een
eigenaar wist dat zijn dier stotig was en hij had geen voorzorgsmaatregelen
getroffen, dan moest de eigenaar sterven in het geval het dier iemand had
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gedood. Ook al is de eigenaar niet de actor van de doodslag, het feit dat hij de
doodslag had kunnen voorkomen stelt hem wel verantwoordelijk. Er is bloed
vergoten, terwijl dit voorkomen had kunnen worden. In juridische terminologie
is hier sprake van dood door schuld of dood door nalatigheid.
In de derde plaats wordt het zesde gebod ook toegepast in situaties waarin ‘one
ought to remove evil or harm’. Wie geen hulp verleent aan de noodroep van
weduwen en wezen, bezondigt zich aan het zesde gebod (Ps. 94.6, Job 24.14)).
Het is opvallend dat in deze teksten eveneens het werkwoord rasah wordt
gebruikt. Het gaat, gelet op het verband van deze teksten, niet om doodslag of
om het recht in eigen hand nemen, maar om een maatschappelijk schuld.
Zwakken en kwetsbaren worden verwaarloosd en uitgebuit, waarbij ze
omkomen van ellende. Daarom merkt Labuschagne op dat het zesde gebod,
naast de vertaling van wederrechtelijk doden, ook omschreven kan worden als
‘gij zult niet laten creperen’ [Labuschagne 1987; 51-2]. Wie medemensen aan
hun lot overlaat en geen verlichting biedt in hun lijden overtreedt eveneens het
zesde gebod.
In de vierde plaats trekt Jezus de meest vergaande consequentie van het zesde
gebod (Mt. 5-7). Het kwaad wordt tot in haar diepste wortels veroordeeld. Dus
niet alleen kwade daden maar ook kwade gedachten. Tegelijk geeft Hij de
geboden een positieve spits, namelijk door de opdracht God en de naaste lief te
hebben. Dit laatste dient zich niet te beperken tot vrienden en familieleden. Zelfs
vijanden worden daartoe gerekend.
Aan het grote gebod van de liefde kan nooit worden voldaan door het zesde
gebod alleen te beperken tot niet doden [Bruggen 1985]. Een negatieve houding
ten opzichte van de dood dient samen te gaan met een positieve houding ten
opzichte van het leven. Niet doden is dus de meest marginale formulering voor
een levenshouding waarin het gaat om het welzijn van de naaste62. Wie het zesde
gebod alleen interpreteert als een verbod op doodslag loopt het risico om de
christelijke barmhartigheid en het bijbelse weldoen te vergeten63. Wie
daarentegen doden een weldaad noemt, gaat voorbij aan de primaire betekenis
van het gebod.
Samenvattend is het zesde gebod in zijn uitleg niet alleen te beperken tot een
verbod op wederrechtelijk doden, maar gaat het om een aansporing om het
goede voor de naaste te zoeken. Dit betekent in de praktijk dat lijden verzacht en
nood gelenigd moet worden. Daarmee duidt het gebod enerzijds op de
beschermwaardigheid van het leven en anderzijds op de menswaardigheid.
                                                          
62  Wanneer Calvijn en de opstellers van de Heidelberger Catechismus het zesde gebod bespreken,
komen ze tot een vergelijkbare conclusie [Calvijn Ex-Deut II; 328-69. H.C. vr.en antw.105-107].
63  In de euthanasiediscussie in Nederland is met name vanuit christelijke zijde de nadruk gelegd
op het niet-doden. Daardoor werd de indruk gewekt dat dit standpunt synoniem zou zijn voor het
‘rekken van lijden’. Zie voor deze discussie de beschrijving van Kennedy [Kennedy 2002; 105-
15].
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5.3 Menselijk leven
Het verbod op bloedvergieten staat voor de beschermwaardigheid van het leven.
Maar wat is menselijk leven? Leven kan dermate ontluisteren, mede als gevolg
van de medische techniek, dat het bijvoeglijk naamwoord menselijk nauwelijks
meer van toepassing lijkt.
Om een indruk te krijgen van een bijbelse visie op de mens zullen enkele noties
en kernwoorden worden besproken.
5.3.1 Leven versus dood
De grote waardering voor het leven hangt samen met de duistere en
afschrikwekkende macht van de dood. Het mysterie van leven en dood wordt in
de beschrijving van de schepping geplaatst binnen de strijd tussen goed en
kwaad. Naleving van de wil van God doet leven; ongehoorzaamheid brengt de
dood (Gen. 2.16-17).
In het Nieuwe Testament wordt de dood het loon (de bezoldiging) op de zonde
genoemd (Rom. 6.23). Zonde en dood zijn in de bijbelse traditie onlosmakelijk
met elkaar verbonden. De dood is een gevolg van de zonde, alsook een straf op
de zonde.
Het leven van Jezus accentueert het grote contrast tussen dood en leven. Hij
wordt de Vorst van het leven genoemd, daar Hij in staat bleek de dood te
overwinnen. Hij is dé Levende.
Het is derhalve niet verwonderlijk dat de oproep om de Decaloog te
onderhouden vergezeld gaat met de belofte van leven (Dt. 4.1; 5.33; 8.1; e.a.).
Ondanks de bijbelse gerichtheid op het leven wordt tegelijk erkend dat de dood
onderdeel is geworden van de menselijke bestaanswerkelijkheid. De bewoording
is in de diverse bijbelboeken verschillend (‘ontslapen’, ‘tot zijn vaderen
verzameld worden’, ‘de weg van alle vlees gaan’, ‘de geest geven’), maar de
zaak is dezelfde. Ieder mens zal sterven. Hij is stof en zal tot stof wederkeren.
Dit stervensproces kan gepaard gaan met lijden en aftakeling. In beeldende taal
beschrijft het bijbelboek Prediker het proces van ouderworden. De lichamelijke
en geestelijke functies zullen afnemen, totdat het ‘zilveren koord ontketend
wordt en de gulden schaal in stukken gestoten wordt’ (Pred. 12.6).
Samenvattend zijn de bijbelse theologie en ethiek sterk gericht op het leven,
zonder daarbij het sterfelijke van de mens te ontkennen.
5.3.2 Leven en levensdoel
Met het nadenken over de zin van het leven en het levensdoel wordt
levensbeschouwelijk terrein betreden. Een uitgebreide bespreking over de zin
van het leven is, gelet op de kernvraag van deze studie, niet noodzakelijk. Het
gaat in deze paragraaf slechts om enkele kernwoorden.
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De mens is er om te leven. Dat doel had de Schepper voor ogen. Dit leven dient
een lovend leven te zijn, vanwege de bijzondere zorg van God voor de mens.
Daarom roepen diverse psalmdichters alle mensen op om God te loven (zie o.a.
Ps. 103, 118, 146-150). De mens is dus niet geschapen om te sterven, maar om
te leven en om de grote daden van God te bezingen [Douma 1992; I 139-40].
Leven en loven horen in beginsel bij elkaar. Iemand die dus een mens doodt,
vergrijpt zich aan een leven dat geschapen was om te loven en doet derhalve
God te kort. Terecht merkt Douma op dat het er niet toe doet of die ander ook
daadwerkelijk God loofde. Iedereen wordt opgeroepen de daden van God te
loven, ongeacht of hij of zij dat doet. De zin van het leven wordt niet bepaald
door de waarde die iemand aan deze overtuiging toekent. Het loven geeft
daarentegen wel aan in hoeverre iemand aan het door God gestelde levensdoel
beantwoordt.
Loven mag evenmin worden beperkt tot de verbale uitingsvorm. Anders zouden
zeer kleine kinderen en mensen met ernstige spraakproblemen niet aan het
levensdoel kunnen beantwoorden. Uit Psalm 8 blijkt dat zelfs uit de mond van
zuigelingen en kleine kinderen de lof tot God klinkt. Hun bestaan is een bewijs
van Gods werken. Dat zelfde geldt voor deze gehele wereld. Het feit dat de
wereld bestaat is al een woordeloze lofzang op de Schepper.
Bezien vanuit verschillende bijbelse noties laat de zin van het leven zich in twee
woorden samenvatten: leven en loven. Het loflied klinkt al door in het
menselijke bestaan.
5.3.3 Alle mensen die leven
In de Bijbel worden diverse woorden gebruikt om menselijk leven aan te duiden.
Enkele woorden en zegswijzen zullen worden genoemd.
In oudtestamentische wetten betreffende geboorte en offerdienst wordt
regelmatig de uitdrukking gebruikt alles wat de baarmoeder opent (Ex. 13.2;
34.19; e.a.). De uitdrukking slaat op alle pasgeborenen, waarbij God het
eigendomsrecht opeist, in het bijzonder van de eerstgeborene64. Alles wat de
baarmoeder opent wijst op een totale groep en op iedereen die geboren is.
Een andere uitdrukking voor leven is alles wat adem heeft. De uitdrukking
omvat mannen en vrouwen, jongeren en ouderen, zuigelingen en grijsaards (Dt.
20.16). Zonder dat het expliciet wordt genoemd, maar hieraan worden
toegevoegd: van gezond tot ziek, van zelfstandig tot ernstig gehandicapt.
Naast alles wat de baarmoeder opent en alles wat adem heeft worden in de
Bijbel verschillende synoniemen voor leven gebruikt.
                                                          
64  De oudtestamentische wetgeving wijst kinderoffers radicaal af, derhalve moest een offerdier de
plaats van het kind innemen [Fensham 1984; 55-7. Vaux 1986; II 362-6]. Deze wetgeving houdt
verband met de tiende plaag in Egypte [Childs 1976; 194-5].
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De mens wordt bijvoorbeeld een levende ziel (nefesj) genoemd. Door de adem
van God is de mens levend geworden (Gen. 2.7). Terecht verbindt Jagersma de
ziel met de levensadem, de bewegende vitaliteit in de mens [Jagersma 1995;
36]65. De ziel staat voor het eigene van het leven. Een ontzield lichaam is een
lichaam waar geen leven in zit. Een lichaam zonder ziel is dood.
Menselijk leven wordt ook aangeduid met bloed. Het bloed is zijn ziel (Gen.
9.6). Deze visie hangt samen met de toenmalige overtuiging dat in het bloed de
levensgeest huist [Calvijn Genesis; 220]. Als men in die dagen een dier zag
leegbloeden, zoals bij de vele offers, dan zag men het leven uit het dier
wegvloeien. Doden en  bloedvergieten zijn in dit verband synoniemen. Door
bloed te vergieten vergrijpt men zich aan leven en wordt de ziel uitgestort.
Zonder bloed geen leven66.
Verder wordt menselijk leven weergegeven met de woorden vlees (basaar en
sarx) en geest (rua’ch en pneuma). De woorden ziel, geest en lichaam (vlees)
zijn op basis van de verschillende bijbelteksten niet strikt te scheiden. Hun
betekenissen overlappen elkaar. Staat de ziel voor het menselijke leven an sich,
vlees heeft meestal betrekking op het aardse en het lichamelijke (1 Kor. 15.48).
Het vlees is onderworpen aan de wet van de veroudering67.
Het woord geest heeft in de Bijbel verschillende betekenissen. Het hebreeuwse
woord stamt van het werkwoord waaien, de verborgen kracht. In sommige
teksten is geest synoniem voor ziel of leven68. In andere teksten wijst geest op
een geestelijke gesteldheid [Pop 1958; II 146-56]69. De geest kan derhalve
worden beschouwd als het denkende, agerende, reagerende en besluiten
nemende vermogen van de mens. De geest weerspiegelt de menselijke emoties,
                                                          
65  Vragen over het ontstaan van de ziel, de dualiteit (of twee-eenheid) lichaam en ziel, de
verhouding ziel en geest en de onsterfelijkheid van de ziel, blijven in dit verband onbesproken.
66  De relatie tussen ziel, leven en bloed is in de bijbel een belangrijk thema, daar verzoening van
(bloed)schulden alleen mogelijk is door bloedstorting. In het oude testament komt dit tot uiting in
de offercultus. Wanneer mensen zondigden en daarvoor straf verdienden, moesten dieren deze
plaats innemen middels een offer. Deze lijn van het offer wordt in het nieuwe testament
doorgetrokken naar het offer van Christus (Hebr. 6).
67 Vlees wordt regelmatig geassocieerd met zonde. Het zondige vlees is een omschrijving van de
menselijke afkeer en rebellie tegen God. In Genesis 6.3 staat dat God niet altijd met de mens zal
twisten, ‘omdat hij vlees is’. Het woord vlees typeert tegelijk de menselijke kleinheid en
afhankelijkheid van de Schepper [Genderen 1992; 122-3].
68  De doden, die in het visoen van Ezechiël weer levend worden, komen pas tot leven na de
intrede van de geest (Ez. 37). De uitgeputte Egyptenaar herkreeg zijn geest, toen hij wat eten en
drinken tot zich genomen had (1 Sam. 30.11). Bekend zijn de woorden van de Jezus: ‘Vader, in uw
hand beveel Ik mijn Geest’. Direct na het uitspreken van deze woorden stierf Hij (Luk. 23). In
deze teksten staat geest voor leven.
69  Een vrouw, ‘zwaar van geest’, blijkt diep bedroefd te zijn. Koning Achab is, als hij zijn zin niet
krijgt, ‘gemelijk van geest’, zodat zijn eetlust totaal verdwenen is (1 Kon. 21.5).
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zoals blijdschap en droefheid. Terecht noemt Pop de geest de gevoelige plaat in
de mens.
Bovengenoemde begrippen en zegswijzen laten het volgende zien.
In de eerste plaats staan de begrippen voor de totaliteit van alle mensen. Er is
sprake van menselijk leven bij alle mensen die leven.
In de tweede plaats kent het menszijn verschillende aspecten, die tegelijk een
eenheid vormen. De mens is meer dan zijn lichaam. Vanaf de vroege kerk is dit
verwoord in de klassieke driedeling ziel, geest en lichaam70. Deze driedeling
steunt op bijbelse gegevens, maar is als schema in de Bijbel niet terug te vinden.
Iedere drie-deling of twee-deling (ziel en lichaam) heeft als risico dat het
totaliteitsbeeld van de mens uit het oog wordt verloren [Noordegraaf 1990].
In recenter literatuur wordt geschreven over verschillende aspecten van het
menszijn, om daarmee de eenheid van het menszijn te benadrukken. Van
Genderen onderscheidt de mens naar lichaam en ziel, als religieus wezen, als
sociaal wezen en de mens in relatie tot het milieu [Genderen 1992; 321-68].
Heitink noemt, naast de eenheid van ziel, geest en lichaam, ook een relationeel
aspect en een ontwikkelingselement (zelfverwerkelijking). Verder spreekt hij
over het menszijn met betrekking tot bewuste en onbewuste elementen, alsook
over de mens die leeft vanuit bepaalde normen en waarden [Heitink 1977; 105-
10]. Velen onderscheiden vier zijnselementen, namelijk een fysisch, biotisch,
psychisch en spiritueel element. In al deze indelingen wordt benadrukt dat de
mens, ondanks een verscheidenheid aan aspecten, een eenheid vormt.
In de derde plaats, samenhangend met de unieke samenhang tussen de
verschillende aspecten, is leven verbonden met een functionerend
orgaansysteem. De bijbelse relaties ziel-bloed en ziel-adem sluiten aan bij de
toenmalige inzichten. In veel gevallen is het uitblazen van de laatste adem nog
steeds een bruikbaar criterium om de dood te constateren.
Samenvattend en concluderend hebben de bijbelse woorden, die voor menselijk
leven worden gebruikt, betrekking op iedereen die leeft. Vermindering van
verstandelijke vermogens of het hebben van lichamelijke handicaps laten het
bijvoeglijk naamwoord menselijk niet vervallen. Zo lang iemand leeft, is er
sprake van menselijk leven. Tegelijk benadrukken de bijbelse woorden dat ieder
mens een eenheid vormt met verschillende aspecten.
5.3.4 Biologisch en biografisch leven
In medisch-ethische literatuur wordt soms onderscheid gemaakt tussen
biologisch en biografisch leven [Rachels 1986; 24-27. Toombs 1993; 51-5].
                                                          
70 De Bruin gebruikt, om de relatie ziel, geest en lichaam aan te geven, het voorbeeld van een
schip. Het schip is het lichaam, de bemanning de ziel en de kapitein de geest. Een wezenloos
iemand heeft, aldus de Bruin, wel een lichaam en een ziel, maar het functioneren is niet meer
doelgericht. De kapitein ontbreekt of hij laat zich niet meer gelden. De geest geeft richting en
sturing aan lichaam en leven [Bruin 1985; 138-41].
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Biologisch leven beperkt zich tot de meest basale hersenfuncties, zoals de
constante ademhaling en hartslag. De patiënt leeft, en daar is ook alles mee
gezegd. Het leven van patiënten in langdurig coma is gereduceerd tot het
biologische niveau. De mogelijkheden tot communicatie, contact met anderen of
zelfbewustzijn, zijn niet aanwezig. Biografisch leven is daarentegen dat leven
wat het biologische overstijgt. Biografisch leven veronderstelt biologisch leven.
Dit onderscheid wordt in de literatuur gemaakt om de beschermwaardigheid van
het leven te beperken tot biografisch leven. De redenatie is als volgt: louter
biologisch leven kan moeilijk als menselijk worden beschouwd en mag dus
worden beëindigd [o.a. Kuitert 1981; 46-7].
Het feit dat de begrippen biologisch en biografisch leven in de Bijbel ontbreken,
zegt niets over de morele relevantie van deze begrippen. Er zijn meerdere
onderscheidingen, zoals curatief versus palliatief, die niet in de Bijbel
voorkomen, maar wel morele betekenis hebben. Belangrijker dan de begrippen
zelf is de bedoeling van onderscheid. Het gaat om een rechtvaardiging van
levensbeëindigend handelen, wanneer het leven van de mens onder een bepaald
kwaliteitsniveau komt.
Verschillen in kwaliteitsniveau worden in de Bijbel erkend. Meestal gaat het om
de kwaliteit van het bestaan: de rijke versus de arme, de vrije versus de knecht,
de melaatse versus de gezonde. Deze kwaliteitsverschillen doen geen afbreuk
aan de beschermwaardigheid van het leven. De bijbelse zegswijzen alles wat
adem heeft en alles wat de baarmoeder opent zijn totaliteitsbegrippen. Ze duiden
op iedereen die leeft, ongeacht diens levenskwaliteit. Dat geldt eveneens voor de
beschermwaardigheid. Jong en oud, ziek en gezond, genieten de bescherming
van het bijbelse gebod. De bijbelse ethiek is gericht op het leven. Van Delden en
Musschenga merken terecht op dat in een dergelijke ethiek het accent meer ligt
op leven dan op menselijk [Musschenga 1987; 75. Delden 1992; 74-5].
Daarbij is het kenmerkend dat de bijbelse wetgeving grote nadruk legt op de
bescherming van zwakken en kwetsbaren. Diverse wetten moesten voorkomen
dat zwakken en hulpbehoeftigen tot de bedelstaf geraken71. De rijke, die de arme
laat omkomen in zijn ellende, wordt gehekeld en veroordeeld. In het bijzonder
laat Jezus zien hoe Hij zich ontfermde over de melaatsen en kreupelen.
Nergens wordt in de Bijbel melding gemaakt van gewoonten om ernstig zieken
te doden, om bejaarden van rotsen af te werpen of in onherbergzame gebieden
achter te laten. De grijsheid moest daarentegen worden geëerd en de zieken
beschermd72.
                                                          
71  Zie bijvoorbeeld Ex. 22.22, Deut. 10.18 en 14.29. De rijke mocht zijn vruchtbomen niet
volledig leeg oogsten en het koren van de hoeken van het veld mocht niet worden afgemaaid,
zodat de arme in zijn onderhoud kon voorzien.
72  Ondanks deze bijbelse lijnen heeft Luther zich in zijn Tischreden zeer negatief uitgelaten over
verstandelijk gehandicapte kinderen (‘ein Stück Fleisch, eine massa carnis, da keine Seele innen
ist’) en vond dat deze kinderen gedood mochten worden. Zie voor een bespreking van Luther’s
visie op kinderen met verstandelijke handicaps: Meiniger 1998; 124-6.
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Gelet op deze bijbelse noties is het niet mogelijk om biologisch en biografisch
leven te onderscheiden met de bedoeling om levensbeëindigend handelen te
rechtvaardigen. De begrippen kunnen wel een plaats hebben bij de bepaling van
de proportionaliteit van een handeling (par. 3.4.1).
De vertaling van het zesde gebod om de zwakke niet te laten creperen (zoals
Labuschagne vertaalde) kan in de praktijk betekenen dat niet alle middelen, tot
in standhouding van het leven, verantwoorde middelen zijn. De gerichtheid op
het leven én de menswaardigheid daarvan betekent dat de arts in iedere situatie
moet beoordelen en afwegen welke behandeling de patiënt ten goede komt.
Daarbij kan het onderscheid tussen biologisch en biografisch leven zinvol zijn.
Samenvattend is het onderscheid tussen biologisch en biografisch leven niet
zinvol om levensbeëindigend handelen te rechtvaardigen, wel om de
proportionaliteit van een handeling te bepalen.
5.4 Welk moreel principe?
Tot dusver is aangegeven dat menselijk leven een hoge waarde heeft. Deze
waarde is niet absoluut, alsof er geen hogere waarden zijn. In de Bijbel wordt
weinig gesproken over leven als een abstract begrip, maar gaat het telkens over
levende mensen en hun handelswijze. Desondanks is er wel een algemeen
principe te formuleren, waarin de waarde en beschermwaardigheid van
menselijk leven tot uiting komen. In deze paragraaf gaat het om de vraag welk
moreel principe deze hoge en tegelijk niet absolute waarde van het menselijke
leven weergeeft.
In de literatuur worden enkele principes genoemd. De meest bekende zijn de
heiligheid van het leven (‘sanctity of life’), eerbied voor het leven, respect voor
het leven en de beschermwaardigheid van het leven. De tweede en derde regel
worden in de engelse literatuur weergegeven met ‘respect for life’ en soms met
‘the protection of life’. Ze zullen achtereenvolgens worden besproken.
5.4.1 Heiligheid van het leven
Bij de beoordeling van dit principe speelt de taalontwikkeling een belangrijke
rol. Heilig betekent in de oorspronkelijk zin ‘apart gezet’ (het hebreeuwse
qadesj). Terecht tekent Pop hierbij aan dat het geen afzondering is, in de
betekenis ‘separated from’, daar dit een negatieve klank heeft. Het gaat juist om
het positieve, het behoren tot een bevoorrechte groep [Pop 1957; I 88-95]. Het
positieve wordt hierdoor bepaald, namelijk dat God zichzelf heeft geopenbaard
aan deze apart gestelde mensen. Vandaar dat de gelovigen heiligen worden
genoemd. Ze worden opgeroepen de geboden van God te onderhouden. Terecht
legt Childs een verband tussen de theofanie op de Sinaï en het verbond met
Israël [Childs 1976; 340 e.v.]. God zet het volk apart en roept het op om zijn
geboden te onderhouden.
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Wanneer vanuit deze context het leven heilig wordt genoemd, impliceert dit een
oproep tot een heilig leven. Dat geldt voor alle terreinen van het leven, dus ook
het ethische [Noordtzij 1940; 193-4]. Door het leven heilig te noemen wordt
aangegeven dat de handelingskeuzen bepaald worden door de geboden van God.
De geboden bepalen dus de richting van het handelen.
Tegen deze achtergrond is het juist wanneer Dupuis schrijft dat det principe de
heiligheid van het leven een christelijk principe is [Dupuis 1994; 30-1]73. Het
past bij het bijbelse taalgebruik en wordt voornamelijk gebruikt binnen de
rooms-katholieke moraalleer en de christelijk ethiek.
Dat geeft tegelijk de zwakte aan van dit begrip. Juist door de religieuze lading
van dit principe zal het velen in de maatschappij niet meer aanspreken74.
Een ander bezwaar is het veranderende taalgebruik. Heilig staat heden ten dage
voor volmaakt, zonder zonde of wijst het op een innig gelovig leven. Ook kan
heilig duiden op een bijzondere religieuze betekenis of op een gewijd bestaan.
Heilig zijn is meer een eigenschap van het voorwerp of de persoon geworden,
dan dat het woord de relatie tot God weerspiegelt.
Door de taalverandering bevat het woord heilig geen handelingsrichtlijn meer.
Aan het leven wordt een sacrale waarde toegekend, zonder duidelijk richting te
geven aan het morele handelen. Daarmee heeft de heiligheid van het leven iets
van haar oorspronkelijke betekenis verloren.
Wanneer menselijk leven heilig wordt genoemd bestaat het gevaar dat de waarde
van menselijk leven wordt verabsoluteerd75. Dat is in strijd met de conclusies
van de vorige paragrafen.
                                                          
73  Kuhse formuleert vergelijkbare kritiek. De nuancering tussen de hoge en absolute waarde van
menselijke leven (het laatste laat zich op bijbelse gronden niet verdedigen) ontbreekt in haar
kritiek. ‘The sanctiy-of-life doctrine’ wordt door Kuhse gelezen als een bevel tot absolute eerbied
voor het leven en daarmee als een onhoudbaar en onredelijk principe afgewezen [Kuhse 1987].
74  Dupuis merkt als bezwaar tegen dit principe op dat de heiligheid van het leven een typisch
voorbeeld is van een deontologisch principe, hetgeen verder nadenken uitsluit [Dupuis 1994; 29-
32]. Dit zijn twee aparte beweringen. Wanneer deontologische principes gedefinieerd worden als
zijnde niet teleologisch, zoals bijvoorbeeld Frankena doet, dan is deze bewering juist [Frankena
1973]. Verder is het juist dat de geboden van God als deontologische regels en principes fungeren.
Maar de opmerking dat daarmee verder nadenken wordt uitgesloten, kan nooit serieus zijn
bedoeld. Want iedere regel vraagt bij het toepassen in concrete situaties om een afweging van
verschillende belangen.
75  Het betreft hier een risico dat evenwel aanwezig is, maar niet logisch volgt uit het feit dat leven
heilig wordt genoemd. Dupuis merkt op dat bij ‘de heiligheid van het leven’ wordt uitgegaan van
de vooronderstelling dat elk menselijk leven onder alle omstandigheden waardevol is en in stand
gehouden moet worden [Dupuis 1994; 29-32]. De stelling is evenzeer verdedigbaar dat een arts,
omwille van het waardevolle (lees de heiligheid) van het menselijke leven van ophouden moet
weten! De heiligheid van het leven sluit het staken van een behandeling allerminst uit.
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Gelet op de gewijzigde connotatie van het woord heilig heeft dit principe geen
voorkeur daar het kan leiden tot misverstand. Derhalve verdient het aanbeveling
om een andere formulering te kiezen die én vandaag verstaanbaar is én richting
geeft aan het morele handelen.
5.4.2 Eerbied voor het leven
Menselijk leven heeft een hoge waarde. Deze hoge waarde komt tot uiting in het
woord eerbied. De ontwikkeling en grote verscheidenheid aan functies van het
menselijk lichaam roepen ontzag op. De embryologie en fysiologie van het
lichaam getuigen van een ingenieus concept. Een psalmdichter zegt: ‘Gij hebt
hem met eer en heerlijkheid bekroond’ (Ps. 8.6). Een goddelijk borduurwerk.
Het woord eerbied komt als zodanig niet in de Bijbel voor. Eer en eren
daarentegen wel. Een bekend voorbeeld is het vijfde gebod (Ex. 20.12). Eren
(kabod) en vrezen (yare) zijn woorden die in de Bijbel als synoniemen worden
gebruikt (Lev. 19.3). De begrippen veronderstellen een relatie tot een
gezagsinstantie, en niet zelden is dat binnen de context van het Oude Testament
de relatie tot God [Fensham 1984; 137-8]. Eerbied wijst op de morele habitus
van een actor.
Eerbied voor het leven wordt bepaald door de Schepper van het leven en als
zodanig wordt de handelingsrichtlijn, die voorvloeit uit dit principe, bepaald
door de geboden van God. Eerbied is, meer dan heilig en heiligheid, een
richtinggevend woord. Het principe eerbied voor het leven roept op tot een
houding van respect en ontzag ten opzichte van menselijke leven. Daarin
verschilt dit principe van de heiligheid van het leven. De heiligheid van het leven
is in de huidige betekenis een min of meer statisch begrip. Het beschrijft een
bepaalde positie, een morele waarde van een ‘object’, terwijl eerbied richting
geeft. Toch zijn de verschillen tussen eerbied voor het leven en de heiligheid van
het leven meer gradueel dan principieel.
Eerbied voor het leven kent als principe dezelfde bezwaren als de heiligheid van
het leven. Eerbied voor het leven heeft in de loop van de tijd een religieuze
lading gekregen. Mogelijk is dat een gevolg van de arbeid van de arts-theoloog
Albert Schweitzer [Schweitzer 1980; 19-23]. Voor Douma is de religieuze
lading een bezwaar om dit principe te gebruiken [Douma 1992; II 141-2]. Hij
merkt op dat het begrip eerbied alleen gebruikt kan worden in relatie tot de
Schepper en niet tot menselijk leven. Met eerbied voor het leven zou het leven te
grote eer krijgen. Dit argument is niet sterk daar het vijfde gebod handelt over
eerbied voor de ouders. Dus ook menselijk leven kan geëerbiedigd worden.
Het bovenstaande laat onverlet dat de religieuze lading van het woord eerbied
een belemmering vormt voor het gebruik van dit woord. Respect voor het leven
zou daarvoor een alternatief kunnen zijn.
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Samenvattend geeft eerbied voor het leven in de huidige taal meer richting aan
het morele handelen dan de heiligheid van het leven. Maar ook bij deze
formulering is hedendaagse verstaanbaarheid beperkt.
5.4.3 Respect voor leven
Respect for life kan op twee manieren worden vertaald: door eerbied en respect.
In de declaratie van Geneve is de zin ‘the utmost respect for human life’ vertaald
- ten onrechte overigens - in absolute eerbied voor menselijk leven76. Gelet op de
gruwelen van de daarvoor liggende jaren is een dergelijke vertaling en
omschrijving voorstelbaar. Maar beter, en gelet op de huidige ontwikkelingen in
de geneeskunde is dat wenselijk, kan dit vertaald worden met zeer groot of zeer
veel respect.
Respect heeft als begrip geen religieuze lading. Ontzag, achting of eerbied
kunnen als synoniemen worden beschouwd. Respect kan in de bijbelse zin
verbonden worden met het grote gebod van de liefde. Liefde tot de naaste houdt
onder andere in dat er een respectvolle houding is jegens die naaste [Versteeg
1980; 93-4].
Ook bij dit begrip mag de maatschappelijke invulling niet uit het oog worden
verloren. Iemand kan respect hebben voor andermans overtuiging zonder daarbij
de eigen mening bij te stellen. Iemand kan de mening van een ander waarderen,
maar voor zichzelf tot een andere conclusie komen. Respect en waardering zijn
in zekere zin te vrijblijvend. De normativiteit van deze begrippen ligt te veel bij
degene die respect of waardering moet tonen. Dat maakt respect tot een
subjectief begrip, meer dan eerbied voor het leven.
Want zal iemand - ter illustratie - die zelf een euthanasieverklaring heeft
opgesteld, ook respect kunnen opbrengen voor ouders die strijden voor het leven
een ernstig gehandicapt kind? Deze vraag is bevestigend te beantwoorden, maar
de waardering blijft beperkt tot de wijze waarop en de vasthoudendheid
waarmee ouders hun kind verdedigen. De mening van die ouders wordt
gerespecteerd - respect voor autonomie - maar de eigen keuze zou anders zijn
geweest.
Deze diversiteit aan meningen mag inherent zijn aan onze pluriforme
samenleving, ze geeft tegelijk aan dat waardering en respect sterk afhankelijk
zijn van persoonlijke visies. Dat mag er niet toe leiden dat de waarde van het
leven afhankelijk wordt van de mate waarin respect wordt opgebracht. De
principes heiligheid en eerbied voor het leven geven duidelijker aan dat de
waarde van het leven niet wordt bepaald door het leven zelf, maar door de
Schepper van het leven.
Samenvattend is respect voor het leven in het huidige taalgebruik goed
verstaanbaar, maar tegelijk te vrijblijvend.
                                                          
76  De teksten teksten van de diverse verklaringen van de World Medical Association (1948/1969)
zijn te lezen in Beaufort/Dupuis 1988; 643-56.
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5.4.4 Beschermwaardigheid van het leven
Als vierde mogelijkheid kan het principe van de beschermwaardigheid van het
leven worden gebruikt. In zekere zin wordt dit principe in de voorgaande
principes in meer of mindere mate verondersteld of geïmpliceerd. In de
heiligheid van het leven klinkt deze beschermwaardigheid het meeste door. Bij
respect voor het leven wordt de beschermwaardigheid van het leven het minst
gehoord.
In tegenstelling tot de voorgaande principes benadrukt de beschermwaardigheid
van het leven de schildfunctie van het principe77. Het leven van betrokkene
wordt beschermd tegen handelingen die het leven schaden. Dit impliceert dat
een ander, lees de arts, de grens van het leven moet respecteren. Derhalve kan de
beschermwaardigheid van het leven gezien worden als een niet-schaden-
principe.
Dat de bijbelse beschermwaardigheid van het leven een positieve houding ten
opzichte van het leven impliceert klinkt in dit principe niet voldoende door.
Beschermen kan meer betekenen dan alleen niet-schaden, maar wijst toch in de
eerste plaats op het afweren van schadelijke invloeden. Daardoor geeft dit
principe geen duidelijke handelingsrichtlijn. Met een beroep op deze regel kan
een abstinerend beleid worden verdedigd [Teeuw 1996], alsook de keuze om
sondevoedingstherapie bij patiënten in langdurig coma te continueren
[Jochemsen 1994;159].
Samenvattend benadrukt de beschermwaardigheid van het leven de schildfunctie
en ontbreekt min of meer de positieve gezindheid ten opzichte van het leven.
Wanneer de vier formuleringen met elkaar worden vergeleken, dan wijzen
eerbied en respect voor het leven voornamelijk op de habitus van de morele
actor betreffende het subject. De heiligheid en beschermwaardigheid van het
leven zeggen meer over de waarde van het subject zelf. Afwegend gaat de
voorkeur uit naar eerbied voor het leven. Dit principe geeft uitdrukking aan de
visie dat de waarde van menselijk leven wordt bepaald door de Schepper van het
leven. Nadeel blijft de beperkte verstaanbaarheid en de religieuze lading.
Respect voor het leven zou een alternatief zijn, maar is toch te vrijblijvend.
Vandaar de titelkeuze van dit hoofdstuk: eerbied voor het leven.
                                                          
77  In de wetgeving en in de ethische literatuur wordt onderscheid gemaakt tussen schild- of
vrijheidsrechten en claimrechten. Schildrechten beschermen tegen ongewenst inmenging van
buiten af, claimrechten geven aan waar betrokkene aanspraak op kan maken [Leenen 2000; 33.
Dupuis 1994; 63].
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5.5 Intentioneel doden
In de vorige paragrafen is bezien wat de bijbelse beschermwaardigheid van het
menselijke leven inhoudt en met welk morele principe dit het beste kan worden
weergegeven.
In deze paragraaf gaat het om de toepassing van dit principe in de huidige
geneeskunde. Anders geformuleerd: wat betekent het zesde gebod voor de
medicus practicus van vandaag?
In paragraaf 5.2.3 is opgemerkt dat het zesde gebod onder andere betekent dat
‘one ought to prevent evil or harm’. Wanneer een actor een dodelijk gevolg had
kunnen voorkomen, maar dit niet doet, wordt het hem of haar zwaar
aangerekend. De actor had dit dodelijke gevolg mogelijk niet beoogd, maar had
het wel kunnen voorzien.
In de geneeskunde doet zich een vergelijkbaar probleem voor, namelijk wanneer
een arts een handeling verricht, waarbij hij of zij de dood wel voorziet, maar niet
beoogt. Een effect van de handeling is de dood, maar de arts verricht de
behandeling met andere bedoelingen. Dit spanningsveld tussen effect en
bedoeling is het onderwerp van deze paragraaf.
De vraag betreffende dit spanningsveld zal als volgt worden besproken. In de
eerste plaats wordt bezien hoe het bijbelse gebod in de toenmalige rechtspraak
werd geïnterpreteerd. Daarna komt de relatie tussen de intentie en de gevolgen
van de handeling aan de orde. In de derde plaats zal de betekenis van de leer van
het dubbele effect worden besproken.
5.5.1 De dood als het gevolg
Een interessante casus uit de bijbelse wetgeving is die van de houthakker (Dt.
19). De casus is als volgt. Wanneer tijdens werkzaamheden het ijzer van de bijl
afschoot en een medehouthakker werd dodelijk getroffen, dan moest de dader
om zijn leven te redden van de bloedwraak direct naar één van de vrijsteden
vluchten (Num. 35.24). Daar vond gerechtelijk onderzoek plaats.
Bij dit onderzoek moesten de rechters nagaan welke voorwerpen de dader bij
zich had. Wanneer betrokkene bijvoorbeeld een metalen dolk of een stenen of
houten slagvoorwerp bij zich had, dan moest de dader zich kunnen
verantwoorden waarom hij deze voorwerpen bij zich had. In dat geval kreeg de
verdachte het niet gemakkelijk om te zeggen dat de dood niet was beoogd
(Num.35.16-8)78. En al zou de dader aangeven dat er geen sprake was van opzet,
dan nog kon hij redelijker wijze weten dat het gebruik van zulke voorwerpen
verstrekkende gevolgen kan hebben [Gispen 1964; 300].
                                                          
78  Over de vertaling van ‘ijzeren voorwerp’, ‘met een steen in de hand’ en ‘met een houten
voorwerp’ (resp. Num. 35.16, 17 en 18) zijn de meningen verdeeld. Worden alleen wapens
(voorwerpen om te doden) bedoeld of gaat het om gewone werktuigen van ijzer, steen en hout?
Vers 16 doet een wapen vermoeden, terwijl de uitleg bij vers 23 (iemand die door een steen wordt
gedood) meer wijst op een stenen werktuig en een bedrijfsongeval. In ieder geval is duidelijk dat
de oudsten van de stad moesten nagaan of er sprake was van opzettelijk doden [Gispen 1964; 300-
3].
Hoofdstuk 5. Eerbied voor het leven
103
Om te voorkomen dat een dader gestraft zou worden, terwijl er werkelijk sprake
was van een bedrijfsongeval, moesten de rechters nagaan of de houthakkers
tevoren in vijandschap waren met elkaar (Num. 35.21 en Dt. 19.4). Een dodelijk
ongeluk kon in scène zijn gezet om daarmee een vijand uit te schakelen.
Bovengenoemde beschrijving zou overgenomen kunnen zijn uit een hedendaags
justitieel onderzoek.
Uit deze casus blijkt dat de intentie van de actor van cruciaal belang is voor de
juridische en morele beoordeling. Het gaat om de vraag of er sprake is van
opzet. Calvijn komt bij de uitleg van bovengenoemd gedeelte tot de terechte
conclusie dat God de kwade bedoeling stelt voor de daad [Calvijn Ex-Deut II;
364-5]. Calvijn verwijst in dit verband ook naar de uitleg van de Lex Cornelia,
een wet uit de Romeinse tijd (67 na Chr.). ‘Wie een man gedood heeft, als hij dit
niet gedaan heeft met de bedoeling te doden, aan hem kan vergiffenis
geschonken worden’.
Hiermee is niet gezegd dat goed bedoelde handelingen altijd goede gevolgen
zullen hebben. Die realiteit onderkent de Bijbel eveneens. In diverse psalmen
(o.a. Ps. 15, 24, 89, 119) wordt een verbinding gelegd tussen de norm (‘Gods
wet’), de bedoeling om overeenkomstig die norm te handelen (‘waarheid in het
binnenste’, ‘waarheid in het hart’), het concrete handelen (‘oprecht wandelen’,
‘gerechtheid werken’) en het gevolg van de handeling. Soms blijkt het gevolg
minder gunstig te zijn, dan aanvankelijk was beoogd. In Psalm 15 wordt
gesproken over het doen van beloften. De psalmdichter verwijst naar mensen die
eerlijk en oprecht leven. Tegelijk houdt hij rekening met de mogelijkheid dat
iemand, ondanks de goede bedoelingen, ‘gezworen heeft tot zijn schade’ (Ps.
15.4). Desondanks roept de dichter op om de belofte niet te veranderen, want dat
zou indruisen tegen de norm.
Met andere woorden: het uiteindelijke resultaat van de handelingskeuze is niet
onbelangrijk, maar de intentie waarmee de handeling wordt ingezet of
onthouden is bepalend voor de morele juistheid. Die intentie dient in
overeenstemming te zijn met de norm.
Naast de beoordeling van de bedoeling van de actor, speelt ook het gevolg van
de handeling een belangrijke rol. Dat blijkt uit de casus van de houthakker.
Vanwege het feit dat een mens om het leven was gekomen - ook al was dit per
ongeluk - moest de dader verplicht in de vrijstad blijven tot de dood van de
hogepriester. Gispen plaatst hierbij de opmerking dat Jahwe zowel het
opzettelijk als het onopzettelijk doden van een mens ernstig opneemt [Gispen
1964; 294]. Want al mocht bij dit laatste de doodstraf niet worden voltrokken,
evenmin ging de dader vrijuit. Gispen noemt het levenslange verblijf in de
vrijstad een ballingschap voor diens onvoorzichtige en ongelukkige
handelswijze. Zijn daad had immers zeer ernstige gevolgen.
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De casus van de houthakker laat zich samenvatten met de woorden: niet
voorzien en niet bedoeld. Aannemend dat er geen sprake is van opzet of andere
kwade bedoelingen, is dit een bedrijfsongeval. Iedere houthakker weet dat een
dergelijk risico bij het vak hoort, maar wanneer zorgvuldig en met deugdelijk
materiaal wordt gewerkt, is een dergelijk ongeval niet te voorzien.
Wist de houthakker daarentegen dat het bijlijzer los zat, dan was het ongeval
mogelijk een gevolg van nalatigheid. De dader had het evenmin bedoeld, maar
had het wel kunnen voorkomen.
Dit laatste wordt in de bijbelse wetgeving zwaar aangerekend. Dat blijkt onder
andere uit het voorbeeld van de stotige os (Ex. 21.28-9). Wanneer een eigenaar
op de hoogte was van het stotende gedrag van zijn os en hij nam geen
voorzorgsmaatregelen, dan werd hij voor de gevolgen verantwoordelijk gesteld.
Een dodelijke stoot van de os moest de eigenaar met de dood bekopen. Hij wist
het, maar voorkwam het niet. Wanneer de eigenaar van de stier daarentegen
onwetend was van dit stotige gedrag, was de straf milder.
Vergelijkbaar is het voorbeeld van het niet plaatsen van een hekwerk om een
dakterras (Dt. 22.8). Zonder veel voorstellingsvermogen is in te zien dat deze
nalatigheid kan leiden tot een dodelijk ongeval. De straffen waren daarvoor in
die tijd niet gering.
Uit deze voorbeelden blijkt dat in de bijbelse rechtspraak een handeling met
dodelijke afloop niet werd gebagatelliseerd wanneer er geen sprake was van
opzet. Het feit dat de dood in het geding was, maakte de handeling tot een
ernstig incident. Zorgvuldig werd de toedracht nagegaan. Bij dit onderzoek
moest worden nagegaan of er sprake was van opzet (de intentie van de actor) en
of de dader de dood had kunnen voorkomen.
Op deze punten vertoont het hedendaagse strafrecht grote overeenkomsten met
het bijbelse strafrecht. De strafmaat is veranderd en de onderzoeksmethoden
verfijnd, maar nog steeds laat een rechter de bedoeling van de actor zwaar
meewegen. Doodslag, dood door schuld en moord worden in de rechtspraak
duidelijk onderscheiden. De verschillen in de straf hangen samen met de
innerlijke gezindheid van de dader. Tegelijk neemt de rechter de gevolgen van
een handeling in ogenschouw. Een verpleegkundige die per ongeluk een
verkeerd medicijn toedient, waardoor de patiënt sterft, doet dit niet met opzet,
maar wordt wel door de rechter gestraft.
Samenvattend blijkt vanuit de bijbelse wetgeving dat een handeling met
dodelijke afloop zeer ernstig werd opgenomen en uitvoerig werd onderzocht. Bij
dit onderzoek speelden twee aspecten een belangrijke rol: de intentie van de
actor en eventuele nalatigheid. De gerichtheid op de dood en de wetenschap dat
de dood kon volgen maakten de dader extra verantwoordelijk.
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5.5.2 Intentie en gevolgen
De waardering van de behandelintentie is in de ethische literatuur voortdurend
bron van discussie. Het grootste bezwaar is de onduidelijkheid en subjectiviteit
van de intentie [Delden 1993; 325. Hoogerwerf 1999; 82-4]. Een handeling is
door derden, bijvoorbeeld een rechter, moeilijk te toetsen. Een actor kan altijd
zeggen met goede bedoelingen te hebben gehandeld. ‘Alsof de dader maar de
ogen sluit voor de kwade effecten en enkel de goede effecten in het oog houdt’
[Welie 1996; 36]. Sommigen pleiten derhalve voor een beoordeling van een
handeling naar de aard en gevolgen van een handeling. Deze aspecten zijn veel
objectiever en roepen minder discussie op. In deze paragraaf zal dit argument
nader worden beoordeeld.
In de eerste plaats is er niemand die de behandelintentie geen plaats toekent bij
de morele beoordeling van een handeling. ‘Dood door opzet’ en ‘dood door
toeval’ zouden dan gelijkelijk worden gewaardeerd. Dat zou een miskenning zijn
van een wezenlijk aspect van de morele beoordeling, namelijk de bedoeling van
de actor [Beld 1988; 99]. Daar niemand de behandelintentie volledig buiten
beschouwing laat, gaat het niet om de vraag of ze een rol speelt, maar hoe groot
deze rol is.
In de tweede plaats is het waar dat vanuit verschillende intenties een zelfde
handeling verricht kan worden. Van Willigenburg beschrijft een casus (in
essentie ontleend aan Sutherland) van twee chauffeurs. Beiden verrichten
ontwikkelingshulp, de een als avonturier, de ander vanuit christelijke
bewogenheid [Willigenburg 1993; 135]. Het zichtbare gedrag en het gevolg van
de handeling zijn dus niet voldoende om de gezindheid van de actor te herleiden.
Daartoe zal de actor zelf opening van zaken moeten geven. Dat is tegelijk de
zwakke schakel in het verhaal. De actor kan een ander motief voorwenden, dan
in werkelijkheid een rol speelde.
Toch is het verhaal van de actor niet de enige toegangsweg om inzicht te krijgen
in diens bedoelingen. De handeling is immers een concrete vertaling van de
bedoeling en de behandelingskeuze is gebaseerd op moreel relevante feiten. De
actor moet met verwijzing naar moreel relevante feiten kunnen aangeven
waarom hij of zij mocht verwachten met de desbetreffende handelingen een
goed resultaat te bereiken.
Om die reden moesten de stadbestuurders in het oude Israël, wanneer een dader
naar een vrijstad vluchtte, onderzoek doen naar de feitelijke omstandigheden.
Was er ruzie? Had betrokkene een wapen bij zich? Welie trekt terecht de
conclusie dat het bij de beoordeling van de intentie van de actor niet slechts gaat
om de zuiver subjectieve bedoelingen, maar om de bedoelingen die tevens uit de
wijze van het handelen zelf blijken [Welie 1996; 36].
In de derde plaats, samenhangend met het voorgaande, is het bezwaar terecht dat
de intentie niet altijd uit de wijze van handelen is af te leiden. Moreel relevante
feiten geven soms onvoldoende inzicht in de bedoelingen van de actor. Maar dat
is geen reden om het morele zwaartepunt bij de aard en gevolgen van een
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handeling te leggen. Want de aard en de gevolgen van een handeling zijn niet
voldoende om een handeling moreel te waarderen. Beide zijn wel moreel
relevant, daar ze invloed hebben op de afweging van lasten en baten, maar zijn
geen norm in zichzelf.
Een deel van de discussie tussen degenen, die de nadruk leggen op de aard en de
gevolgen van de handeling, en degenen, die de nadruk op de intentie leggen,
hangt mogelijk samen met de onduidelijkheid betreffende het begrip intentie.
Het begrip intentie wordt soms omschreven als een vaag gevoel of als een louter
subjectieve wens. Op die manier blijft het begrip inderdaad vaag. Het wekt de
indruk dat een arts met de beste intenties de meest schadelijke handelingen kan
doen.
Van den Beld legt een duidelijk verband tussen de intentie en de handeling zelf.
Intenties zijn niet alleen wensen, maar verlangens op basis waarvan wordt
gehandeld [Beld 1988; 102]. Dus aan de ene kant verwijst de intentie naar een
moreel principe van waaruit de arts wil handelen en zeggen intenties iets van de
persoon die de handeling verricht [Keown 1999; 53]79. Aan de andere kant
dienen intenties vertaald te worden in concrete doelen, zoals het verzachten van
pijn of het verminderen van benauwdheid. Dat komt het welzijn van de patiënt
ten goede. Een arts legt verantwoording af van zijn of haar intenties met
verwijzing naar de concrete doelen die voor ogen staan. Daarom zijn de
bedoeling c.q. intentie en de handeling als zodanig niet te scheiden.
Samenvattend speelt bij de morele waardering van een handeling de intentie van
waaruit de arts handelt een belangrijke rol. Om inzicht te geven in zijn of haar
bedoelingen zal de arts verwijzen naar moreel relevante feiten, zoals de aard en
de effecten van de handeling. Dat twee mensen hetzelfde zichtbare gedrag
kunnen vertonen vanuit verschillende intenties, laat onverlet dat de intentie de
belangrijkste morele parameter is.
5.5.3 Leer van het dubbele effect
In de geneeskunde doet zich het probleem voor dat de arts de dood voorziet en
bewerkt, zonder daarbij de dood te beogen. Een klassiek voorbeeld is de
zwangere vrouw met baarmoederkanker. De arts verwijdert de baarmoeder en
weet dat de foetus sterft. Daarmee redt hij het leven van de moeder [Beld 1988;
102-3].
De sondevoedingproblematiek kan op vergelijkbare wijze worden beoordeeld.
De arts verwijdert of onthoudt de voedingssonde en voorziet dat de patiënt zal
sterven. Toch behoeft dat laatste niet de behandelintentie te zijn.
                                                          
79  Keown en Phil verwijzen naar het bekende voorbeeld van de tandartsen Filler en Driller. De een
boort om tandbederf tegen te gaat, de ander uit sadistische motieven.
Hoofdstuk 5. Eerbied voor het leven
107
Bij de benadering van dit soort problemen wordt veelvuldig verwezen naar de
leer van het dubbele effect. In deze paragraaf zal de betekenis van deze leer voor
het morele handelen worden bespoken.
De leer of theorie van het dubbele effect is beschreven door Thomas van
Aquino. Ze komt kortweg op het volgende neer [Beld 1988; 101. Welie 1996].
Een handeling is moreel verantwoord, wanneer:
1. de handeling op zichzelf, afgezien van het slechte gevolg, niet verkeerd is;
2. de actor alleen het goede gevolg beoogt;
3. het slechte gevolg niet het middel is voor het goede gevolg;
4. het goede gevolg in een redelijke verhouding staat tot het slechte gevolg.
Goodnough voegt hier een vijfde regel aan toe, namelijk dat er geen andere
manier is om het goede effect te bewerken [Goodnough 2001; 47].
Wanneer deze regels worden toegepast op de casus van de zwangere vrouw, dan
verricht de arts een operatieve baarmoederverwijdering. Hij wil daardoor het
leven van de vrouw redden (goede gevolg), maar doodt daarmee de vrucht
(slechte gevolg). Er is geen andere mogelijkheid om het leven van de vrouw te
redden.
Tegen de leer van het dubbele effect zijn verschillende bezwaren gemaakt [o.a.
Loonstra 2000; 229-31].
Het eerste bezwaar houdt in dat de intentie niet voldoende is om een handeling
met ongunstige gevolgen te rechtvaardigen. Een arts is ook verantwoordelijk
voor de onbedoelde, maar wel voorziene gevolgen.
Dit bezwaar is ten dele juist. Een arts is inderdaad verantwoordelijk voor alle
voorziene gevolgen, bedoeld of onbedoeld. Een goede intentie is dus niet
voldoende om de behandeling te rechtvaardigen. Er dient in die situatie ook
sprake te zijn van een redelijke verhouding tussen de goede en kwade gevolgen.
Maar al is de intentie in die situaties niet voldoende, ze blijft wel van essentieel
belang. De arts dient immers het goede gevolg te beogen en niet het kwade
gevolg. Want stel - theoretisch gestipuleerd - dat de arts in de casus van de
zwangere vrouw de vrucht doodt omdat het een meisje is, dan heeft dit kwade
doel en kwade gevolg een gunstige bijkomstigheid, namelijk dat de maligniteit
van de moeder beter behandeld kan worden. Vanwege het beoogde kwade
gevolg is de behandeling niet verantwoord.
Daarnaast is dit bezwaar zwak, daar met de leer van het dubbele effect niet
wordt beweerd dat de intentie wél een voldoende maat zou zijn. De gerichtheid
van de actor op de voorziene en beoogde goede gevolgen is één van de aspecten
om de behandeling te beoordelen.
Als tweede bezwaar merkt Loonstra op dat het criterium, dat het kwade niet het
middel mag zijn om het goede te bewerken, in de praktijk geen stand houdt. Hij
verwijst naar operaties, waarbij schade wordt toegebracht omwille van een
uiteindelijk positieve effect.
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De opmerking dat het kwade - als intrinsiek kwaad - niet als middel gebruikt
mag worden is juist, ook al is het voorbeeld niet gelukkig gekozen. Een patiënt
mag bijvoorbeeld niet worden gedood om met behulp van zijn organen het leven
van enkele andere patiënten te redden. Dit veronderstelt dat het duidelijk is
welke handeling intrinsiek kwaad is. Maar dat is juist het probleem. Het feit dat
iets pijn doet of dat er schadelijke gevolgen aan verbonden zijn, maakt een
middel niet kwaad in zichzelf. De operatie is bedoeld - de intentie van de
operateur - om de bedreiging van het lichaam (kankergezwel) of de beschadiging
van het lichaam (botbreuk) op te heffen. Een handeling is intrinsiek kwaad,
wanneer deze bewust tegen de norm in gaat, in casu de geboden van God [Welie
1996; 42]. Doden om te doden is een intrinsiek kwaad.
Al is de onderbouwing van dit tweede bezwaar door Loonstra niet sterk (hij
verwijst naar operaties, waarbij naast goede gevolgen ook schade wordt
toegebracht), zijn bezwaar blijft wel van kracht. Want een arts doodt immers niet
om te doden (intrinsiek kwaad), maar wil daarmee een ander doel dienen,
bijvoorbeeld het wegnemen van lijden. Denk aan het voorbeeld van de zwangere
vrouw met een maligniteit. De arts ‘doodt’ het ongeboren leven, om daarmee het
leven van de moeder te redden80. Hij of zij gebruikt dus een kwaad middel om
een goed doel te bereiken. Als zodanig is dit tweede bezwaar van Loonstra
terecht.
Hierbij dient wel te worden opgemerkt, wat Goodnough doet, dat er geen andere
mogelijkheid is om het goede gevolg te bereiken. De arts staat voor een
onvermijdelijk keus!
Dat het bezwaar van Loonstra voor bepaalde grenssituaties (zoals de casus van
de zwangere vrouw) terecht is, betekent niet dat genoemde regel (geen kwaad
middel om een goed doel te bereiken) voor de medische praktijk geen waarde
heeft.
Het derde bezwaar wijst op het ontbreken van een norm. De afweging tussen
goede en kwade gevolgen is geen echt criterium. Om een afweging te kunnen
maken is een nieuw criterium nodig, aldus Loonstra.
Dit bezwaar is juist daar de leer van het dubbele effect geen norm in zichzelf
bevat. Ze is een methode om tot een afweging te komen. Dat blijkt uit de
begrippen die in de vier regels worden gebruikt. Zo mag een handeling in
zichzelf niet ‘kwaad’ zijn. Verder moet de arts het ‘goede’ gevolg beogen. De
woorden goed en kwaad vragen om een normering. De leer van het dubbele
effect is een methode om in complexe situaties, waarin de gevolgen (effecten)
sterk uiteenlopen, duidelijk te krijgen of de handeling werkelijk bijdraagt om het
goede doel te realiseren. Deze theorie doet geen uitspraak over het gewicht van
                                                          
80  De formulering dat de arts het kind ‘doodt’, doet geen recht aan de bedoeling van de arts.
Doden is immers omschreven als intentionele beëindiging. Terecht merkt Van de Beld op dat de
formulering die het meest de bedoeling van de arts verwoordt, het beste weergeeft wat de arts
eigenlijk doet [Beld 1988].
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de verschillende morele principes, die in de betreffende casus conflicteren. Als
zodanig is de leer van het dubbele effect vergelijkbaar met het
proportionaliteitsbeginsel. Cruciaal blijft het doel dat de arts voor ogen heeft.
Samenvattend is de leer van het dubbele effect een methode om, na afweging
van de verschillende effecten, duidelijk te krijgen in hoeverre de handeling de
goede intenties dient. Daarmee accentueert deze leer de grote waarde van de
intentie van waaruit een handeling wordt verricht. Deze leer bevat geen norm in
zichzelf.
5.6 Samenvatting
In dit hoofdstuk gaat het om de vraag wat de betekenis en reikwijdte is van de
bijbelse beschermwaardigheid van het leven. Daarbij gaat het om een algemeen
moreel principe, beseffend dat ‘menselijk leven’ in de Bijbel zelden een abstract
begrip is, maar meestal betrekking heeft op concrete personen.
Menselijk leven is beschermwaardig omdat de mens beelddrager is van God. Dat
bepaalt zijn waardigheid en beschermwaardigheid. Deze waardigheid is niet
afhankelijk van menselijke kwaliteiten en is evenmin afhankelijk van het feit of
betrokkene aan deze overtuiging waarde hecht.
Uit de diverse bijbelse voorbeelden blijkt dat menselijk leven enerzijds een zeer
hoge waarde heeft, maar niet de hoogste waarde. Handhaving van het recht is in
de oudtestamentische wetgeving een zwaarder wegend principe dan de
beschermwaardigheid van het leven.
De rechtshandhaving vormt de directe context van het zesde gebod. Dit gebod
kan worden weergegeven als gij zult niet wederrechtelijk doden. Hierbij gaat het
om een goddelijk recht, dat in het maatschappelijke recht moet doorklinken. Dat
de werkelijkheid vaak anders is doet niets af van dit uitgangspunt.
Naast het verbod op doodslag is dit gebod een aansporing om het goede voor de
naaste te zoeken. Het verbod mag dus niet alleen worden beperkt tot doodslag,
maar vraagt om een positieve levenhouding ten opzichte van de naaste. Het
gebod duidt enerzijds op de beschermwaardigheid van het leven en anderzijds op
de menswaardigheid (5.2).
Eerbied voor het leven heeft betrekking op menselijk leven. Maar wat is
menselijk leven?
In de ethische literatuur wordt onderscheid gemaakt tussen biologisch en
biografisch leven. Dit onderscheid is niet onbelangrijk, daar deze begrippen een
feitelijke stand van zaken beschrijven, die meespeelt bij de proportionaliteit van
de handeling.
Daarentegen is het onderscheid niet bijbels te onderbouwen, met de bedoeling
om biologisch leven als minder beschermwaardig te beschouwen. Het zwakke en
kwetsbare leven doet juist een appél op de menselijke barmhartigheid. Ook bij
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ernstige ontluistering en aftakeling blijft er sprake van menselijk leven en geniet
dit bescherming (5.3).
Welk morele principe geeft het beste weer waar de bijbelse
beschermwaardigheid voor staat?
Omdat de waarde van het menselijke leven een externe grond heeft, is het goed
deze fundering in het principe te laten doorklinken. Respect voor het leven is
derhalve te vrijblijvend en de voorkeur gaat uit naar het meer klassieke principe
eerbied voor het leven. Vanwege de verstaanbaarheid in onze multiculturele
samenleving is respect voor leven een goed alternatief, mits dit niet alleen wordt
verstaan als een beleefdheidsvorm, maar dat het voorkomt uit de grote waarde
die het menselijke leven heeft. Ook hier geldt dat eerbied voor het leven geen
absolute eerbied impliceert (5.4).
Bij de toepassing van het zesde gebod binnen de huidige geneeskunde doet zich
een bijzonder probleem voor, namelijk dat de arts de dood voorziet, maar niet
beoogt.
Bezien vanuit de bijbelse wetgeving blijkt de intentie van de actor een
zwaarwegende rol te spelen. Ook nalatigheid, met dodelijk gevolg, wordt een
actor zwaar aangerekend. Alleen het doden in oorlogstijd of in de rechtspraak
wordt in de Bijbel niet veroordeeld. Dit wordt niet bepaald door de verminderde
beschermwaardigheid van het leven van de vijand of van de dader - want ook dat
leven is beschermwaardig - maar door de zwaarwegende principes die in het
geding zijn. In de huidige westerse rechtspraak zijn deze lijnen nog steeds terug
te vinden.
Een belangrijk bezwaar tegen de waardering van bedoelingen en intenties is de
toetsbaarheid. Een actor kan goede bedoelingen voorwenden om slechte
gevolgen moreel te rechtvaardigen. Desondanks blijft de intentie de
belangrijkste morele parameter. Om inzicht te geven in bedoelingen dient een
arts zijn of haar intenties te verantwoorden met verwijzing naar moreel relevante
feiten. Daartoe kan de arts wijzen op de aard van de handeling en de (beoogde)
gevolgen. Deze elementen beïnvloeden de proportionaliteit, waardoor meer
duidelijkheid ontstaat of de behandeling werkelijk bijdraagt aan de bevordering
van het welzijn van de patiënt.
Daar handelingen goede en slechte gevolgen kunnen hebben, is de leer van het
dubbele effect een middel om duidelijk te krijgen of de handeling beantwoordt
aan de goede bedoelingen van de actor. Deze leer is geen norm in zichzelf.
Evenmin geeft deze leer aan welk principe in het conflict van principes het
zwaarste weegt (5.5).
Tot dusver is nagedacht over de betekenis en de reikwijdte van het principe
eerbied voor leven. Naast dit principe zijn nog andere morele principes in het
geding, zoals weldoen en respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt.
In de volgende hoofdstukken zullen de reikwijdte en de betekenis van deze
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principes worden besproken om vervolgens te komen tot een afweging van de
verschillende principes in de problematiek van sondevoedingtherapie.
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6. Weldoen
6.1 Inleiding
In het vorige hoofdstuk is de bijbelse notie van de beschermwaardigheid van het
leven besproken en weergegeven in het morele principe eerbied voor het leven
of respect voor leven, waarbij het eerste de voorkeur heeft. Dit principe is de
laatste decennia veelvuldig in het publieke debat gebruikt, met name door
christenen of vertegenwoordigers van christelijke organisaties en kerken
[Kennedy 2002; 105-15]. Met een beroep op dit principe zijn abortus,
euthanasie, levensbeëindigend handelen en hulp bij zelfdoding veroordeeld. Ten
onrechte kan daarbij de indruk ontstaan dat de beschermwaardigheid van het
leven het enige morele principe is dat in dergelijke situaties een rol speelt. Alsof
de beschermwaardigheid van het leven synoniem is voor het zo lang mogelijk in
stand houden van leven, ongeacht de toestand van de patiënt.
Dat laatste kan niet de bedoeling zijn. Leven kan immers, mede door toedoen
van allerlei medische interventies, verworden tot lijden. In sommige situaties
lijkt de dood verkieselijker dan het leven.
Dat doet de vraag opkomen wat eerbied voor het leven in een dergelijke situatie
betekent. Want enerzijds verbiedt dit principe intentioneel doden. Anderzijds
klinkt in het principe de zorg door voor de menswaardigheid van het leven. ‘Gij
zult niet doden’ kan ook worden vertaald met ‘gij zult niet laten creperen’. Die
twee posities zijn een indicatie voor het spanningsveld tussen
beschermwaardigheid en menswaardigheid.
Het spanningsveld tussen beschermwaardigheid en menswaardigheid is het
onderwerp van dit hoofdstuk. In het vorige hoofdstuk lag het accent op de
beschermwaardigheid van het leven, zoals verwoord is in de decaloog, in het
bijzonder in het zesde gebod. In dit hoofdstuk wordt opnieuw de
beschermwaardigheid van het leven beoordeeld, maar dan vanuit de bedoeling
waarvoor de geboden zijn gegeven. In paragraaf 4.4 is opgemerkt dat de
geboden als oogmerk hebben ‘opdat het u welga’. In deze paragraaf gaat het om
de vraag wat deze doelstelling betekent voor de inkleuring en concretisering van
het zesde gebod. De letterlijke duiding van het gebod accentueert de
beschermwaardigheid van het leven; de bedoeling van de geboden, dus ook van
het zesde, wijst op de menswaardigheid van het leven.
De bespreking is als volgt. Eerst zullen de bijbelse begrippen weldoen en welzijn
worden toegelicht (par. 6.2). Vervolgens zal de vraag aan de orde komen wat het
betekent, wanneer praktische naleving van het zesde gebod geen weldaad blijkt
te zijn (par. 6.3). Bij deze vraag gaat het om een afweging tussen het principe
van weldoen en het principe eerbied voor het leven. Daar voorbeelden, die
gerelateerd zijn aan de huidige medische problematiek, in de Bijbel ontbreken
zal de problematiek van zelfdoding worden besproken. Bij zelfdoding, een
handeling die wel in de bijbeltijd voorkwam, kan er eveneens sprake zijn van
een dilemma tussen weldoen en niet doden.
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6.2 Weldoen en welzijn
Weldoen of goeddoen zijn bijbelse begrippen. In beide gevallen gaat het om het
werkwoord ‘tab, waarin het woord tob zit. Tob betekent goed. In de derde
persoon enkelvoud van de toekomende tijd (hifil futurum) kan ‘tab vertaald
worden met ‘opdat het u welga’ of ‘dan zal het u welgaan’, waarbij het gaat om
een belofte van welzijn. Deze werkwoordsvorm komt in het boek
Deuteronomium regelmatig voor. Er is in de bijbelse wetgeving enerzijds sprake
van een opdracht tot weldoen (‘onderhoudt Mijn geboden’) en anderzijds van
een belofte van welzijn (‘opdat het u welga’, ‘opdat gij leeft’). In deze paragraaf
zullen beide aspecten worden besproken.
6.2.1 Weldoen: een deontologisch principe
In weldoen zit het woord wel of goed. De verschillende betekenissen van goed,
zoals die in het algemene taalgebruik voorkomen, zijn in het bijbelse taalgebruik
terug te vinden. Goede woorden zijn vriendelijke woorden, een goede koning is
een wijs vorst en een goede dag brengt geluk. Derhalve wordt het woord goed,
zoals bijvoorbeeld in het Koehler-Baumgartner Lexicon, vertaald met
‘angenehm, brauchbar, zweckmässig, schön, freundlich, recht und sittlich gut’
[Koehler 1953; 349].
Wanneer de verschillende betekenissen van goed worden onderscheiden, zijn
drie vormen te noemen, namelijk het functioneel goede, het esthetisch goede en
het ethisch goede.
In de eerste plaatst is iets goed wanneer het beantwoordt aan het doel waartoe
het is gemaakt. In de literatuur wordt dit functioneel goed of teleologisch goed
genoemd. Deze betekenis blijkt bijvoorbeeld uit het scheppingsverhaal. Als de
auteur van Genesis vertelt dat de Schepper terugkijkt ‘en zag dat het goed (tob)
was’, is dit meer dan alleen een esthetische kwalificatie [Pop 1957; I 75-7]. De
schepping is goed omdat ze overeenkomt met het doel waartoe ze gemaakt of
bedoeld is [Selms 1984; 26. Berkhof 1973; 180-1].
De teleologische betekenis van goed is ook terug te vinden in het nieuwe
testament. De gebruikte griekse woorden zijn agathos en kalos. Beide woorden
hebben nagenoeg dezelfde betekenis. In het klassieke grieks wordt vaak de
combinatie kalos kai agathos gebruikt. Dat het bijna synoniemen zijn blijkt
onder andere uit de vertaling van de Septuaginta, waarin tob de ene keer is
vertaald met kalos en een andere keer met agathos [Courtz 1990; Bauer-Aland
1988].
In de tweede plaats heeft goed een esthetische betekenis. Goed staat voor mooi,
schoon of welluidend. De grens tussen de eerste betekenis, namelijk dat het
overeenkomt met het gestelde doel, en het esthetisch goede is niet altijd scherp.
Wanneer het in sommige teksten gaat over goede vruchten (Mt. 12.33) en mooie
parels (Mt. 13.45), kan dit beide betekenissen hebben.
Een derde betekenis van goed is het ethisch goede. In de canon wordt dit
verbonden met de theofanie op de Sinaï. Verwijzend naar deze godsopenbaring
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zegt één van de profeten van het oude testament dat God toen het goede heeft
bekend gemaakt (Micha 6.8). Vervolgens past de profeet deze korte geboden van
de Decaloog toe op allerlei concrete situaties, zoals het verbod op afgodendienst,
de zorg voor de armen en eerlijkheid in het politieke en sociale leven. Datzelfde
gebeurt in de psalmen 19 en 119. Beide psalmen vormen een lofrede op het
goede van de wet van God.
Goed doen is in deze betekenis gelijk aan het onderhouden van de geboden.
Paulus schrijft uitvoerig over de betekenis van de wet, en gebruikt daarbij de
woorden ‘het goede doen’, ‘het goede behouden’ en ‘het goede bewerken’.
Goed staat in de ethische betekenis tegenover kwaad: het goede of kwade
geweten, de goede of slechte werken en de goede of verkeerde levenswandel zijn
daar voorbeelden van (Hand.23.1; 1 Tim.2.10).
Bezien vanuit een christelijke levensvisie is er sprake van goeddoen, weldoen of
verantwoord handelen, wanneer de geboden van God (samengevat in de
Decaloog) worden nageleefd. Dus wanneer in het vervolg van deze studie wordt
geschreven over weldoen of het principe van weldoen, dan betekent dit het
naleven van de geboden, waarmee het welzijn wordt beoogd.
Samenvattend is weldoen in ethisch opzicht synoniem voor het onderhouden van
de Decaloog. Weldoen wordt geboden en als zodanig is christelijke ethiek
deontologisch van aard81.
6.2.2 Welzijn in bijbels perspectief
De opdracht tot het onderhouden van de geboden wordt gevolgd door de belofte
van welgaan of welzijn. In deze paragraaf staat de vraag centraal wat vanuit
bijbels perspectief onder welzijn wordt verstaan.
Bij het beantwoorden van deze vraag valt op dat in de verschillende
bijbelboeken van het oude testament welzijn sterker wordt verbonden met het
aardse en zichtbare, dan in de boeken van het nieuwe testament82. In het oude
                                                          
81  In deontologische theorieën is de morele juistheid niet (alleen) afhankelijk van de consequenties
van de handeling, maar van de overeenkomst van de handeling met een morele regel of moreel
voorschrift [Willigenburg 1993; 103-10].
82  Er zijn verschillende redenen die dit verschil verklaren. De maatschappelijke context van de
auteurs van het Oude Testament is in veel opzichten anders geweest dan die van het Nieuwe
Testament. De ontwikkeling van het volk van Israël, van een nomadenvolk tot een geciviliseerde
cultuur, weerspiegelt zich in de diverse bijbelboeken [Vaux 1986, Vriezen 1977, Childs 1976].
Boer beoordeelt, in tegenstelling tot De Vaux, Vriezen en Childs, niet de relatie tussen de culturele
en religieuze ontwikkeling van het volk Israël in het oude testament, maar wijst op de
ontwikkeling van de godsopenbaring in zowel het Oude als het Nieuwe Testament [Boer 1956].
Aanvankelijk werd dit verbond gekenmerkt door de oproep om de geboden van God te
onderhouden, vergezeld met de belofte van welzijn. De geschiedenis van het volk van Israël laat
echter zien dat de geboden van God terzijde werden geschoven. Afgodsbeelden werden opgericht
en God werd vergeten. Daarmee verspeelde het volk de belofte van welzijn. Voorspoed en
gezondheid veranderden in tegenslag en ziekte. Uiteindelijk resulteerde de afwijzende houding van
Israël in de wegvoering naar Babel. Vanaf die periode komt, aldus Boer, het genadekarakter van
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testament wordt welzijn regelmatig weergegeven in termen van voorspoed en
welvaart (o.a. Deut. 6 en 28, Ps. 128, Pred. 5). Gezondheid, de kinderzegen, een
overvloedige oogst, gevulde stallen en voerbakken zijn daar onderdeel van. Ook
zullen de vijanden buiten de poorten blijven en het volk zal in vrijheid leven.
In het vijfde gebod wordt expliciet een lang leven beloofd, wanneer het gebod
wordt onderhouden. Het zien opgroeien van de kinderen en
(achter)kleinkinderen is een aspect van welzijn (Job. 42.16). ‘Opdat gij leeft’
wordt in één adem genoemd met ‘opdat het u welga’.
Toch is welzijn meer dan alleen welvaart en gezondheid. Ook het genieten van
het leven speelt een belangrijke rol. De prediker schrijft in het gelijknamige
bijbelboek dat, wanneer iemand tweemaal duizend jaren zou leven en ziet
desondanks het goede niet, dan is dit allemaal nutteloos en ijdelheid (Pred. 6.6).
Welzijn bevat in de bijbelse context vaak een duurzaam element. Het is meestal
meer dan korte momenten van intense vreugde en blijdschap. Het gaat iemand
wel wanneer hij of zij duurzaam ervaart dat het goed gaat83.
Verder kent de belofte ‘opdat het u welga’ twee aspecten, namelijk een collectief
aspect, waarbij het hele volk in het welzijn deelt, en een persoonlijk aspect.
Beide aspecten klinken door in de wetgeving op de Sinaï. Het volk wordt als
collectivum aangesproken en tegelijk zijn de geboden persoonlijk gericht [Childs
1974; 342-7. Janzen 1994; 85-100]. Janzen gaat uitvoerig in op diverse verhalen
uit het Oude Testament, waaruit blijkt dat het wel en wee van het individu niet
mag worden gescheiden van de andere familieleden en de samenleving als
geheel. Collectief en individueel welzijn behoeven niet samen te gaan.
Resumerend ligt in het Oude Testament het accent van welzijn op het ‘hier en
nu’84. Gezondheid is daar een onderdeel van.
                                                                                                                                              
het verbond steeds duidelijker tot uiting. Was het voorheen ‘doe dit en gij zult leven’, nadien
belooft God een nieuw verbond (Ezech. 16), hetgeen de volle vervulling krijgt in het
verlossingswerk van Jezus Christus. Door zijn verzoeningswerk kunnen mensen weer tot echt
welzijn komen (par. 4.4). Deze ontwikkeling van de godsopenbaring in het genadeverbond heeft
gevolgen voor de veranderende invulling van welzijn gedurende het tijdsbestek waarin de canon
tot stand kwam [Teeuw 2001].
83 In het Oude Testament worden enkele situaties beschreven, waar gevraagd wordt naar het
welzijn van dat moment (Gen. 37.14; 41.16; Ex. 18.7; 1 Sam. 10.4). Deze teksten worden in de SV
en NBG vertaald met ‘vragen naar de welstand’. In het Hebreeuws staat er sjaloom. Letterlijk
vertaald luidt de vraag ‘Is het vrede?’
84  ‘Hier en nu’ vormt een contrast met ‘het hemelse en het eeuwige dat komt’. Het oude testament
wordt te kort gedaan, wanneer welzijn alleen verbonden zou worden met een lang en gelukkig
leven in voorspoed en vrijheid. De hoogste vorm van welzijn is voor diverse psalmdichters een
leven in de gunst van God (Ps. 32, 43, 63, 73 en 84). De nabijheid van God wordt belangrijker
gevonden dan rijkdom. Ze is zelfs belangrijker dan dit aardse leven. Ook wanneer er geen koren
meer is in de schuur en geen dier meer in de stal, dan nog kan ervaren worden dat God goed is
(Hab. 3.17-8).
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In het Nieuwe Testament krijgt welzijn een andere duiding. De geestelijke
dimensie krijgt steeds meer aandacht. De relatie tot God wordt beslissend. Het is
mooi wanneer iemand zeer vermogend is en zelfs de hele wereld tot zijn bezit
mag rekenen, maar wanneer ‘de ziel’, als de kern van het menselijke leven en als
de zetel van het spirituele in de mens, daaronder schade lijdt stelt het welzijn
niets voor (Mt. 16:26).
Deze verschuiving in de visie op welzijn blijkt ook uit de grotere aandacht voor
het hiernamaals in het Nieuwe Testament. Verder wordt in het Nieuwe
Testament meer over de ziel van de mens gesproken dan in het Oude
Testament85.
Zonder in allerlei tekstdetails te treden zijn de volgende conclusies te trekken
betreffende de begrippen weldoen en welzijn:
1. Weldoen wordt in de Bijbel verbonden aan het naleven van de geboden van
God.
2. De relatie tussen weldoen en welzijn laat gedurende de canonvorming een
ontwikkeling zien. In het Oude Testament is er een duidelijker relatie tussen
weldoen en welzijn, dan in het Nieuwe Testament.
3. Ook de belofte van welzijn vertoont een ontwikkeling in de tijd van de
Bijbel. In het Oude Testament wordt welzijn voornamelijk vertaald in
welvaart en voorspoed; in het Nieuwe Testament treedt de geestelijke en
eschatologische dimensie meer op de voorgrond.
4. Het bijbelse begrip welzijn heeft een veelzijdige invulling. Welzijn staat
voor welvaart, voorspoed, vrijheid, een lang leven, gezondheid en
dergelijke. Welzijn betekent ook genieten van het goede. Het bijbelse ‘dat
het u welga’ omvat zowel het min of meer objectieve welzijn als het
subjectieve welbevinden.
5. De hoogste vorm van welzijn bestaat uit de vrede met God. Daarmee
beantwoordt de mens aan het doel van zijn leven. De belofte ‘dat het u
welga’ heeft dus betrekking op de kwaliteit van het leven en op de zin van
het leven.
6.2.3 Welzijn: een utilistische richtingwijzer
In de vorige paragraaf is weldoen omschreven als het onderhouden van de
geboden en als zodanig is het zesde gebod een concretisering van het algemene
                                                          
85 Deze veranderende invulling van het begrip welzijn heeft ook betekenis voor de visie op ziekte.
In het Oude Testament bevat ziekte een element van straf. Wanneer het volk de geboden van God
niet zal naleven zullen ziekten volgen, zoals waanzin, blindheid, tering, koorts, boze zweren en
andere ziekten zullen op het volk komen (Dt. 28.15 e.v.). In het Nieuwe Testament verbleekt het
element straf, met enkele uitzonderingen daargelaten (Hand. 12.39 en 13.9-11). Ziekte krijgt een
plaats in de verkondiging van het Koninkrijk van God. Niet de ziekte als straf staat centraal, maar
de kracht tot genezen. Door de genezing van de ziekte worden de werken van God verheerlijkt
(Joh. 9).
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principe van weldoen. Het principe eerbied voor het leven is dus onlosmakelijk
verbonden aan het principe van weldoen.
Verder is opgemerkt dat de oproep om de geboden te onderhouden vergezeld
gaat met de belofte van welzijn. Als het volk van Israel de geboden naleeft, zal
God de belofte van welzijn waarmaken. Kort samengevat: weldoen wordt
bevolen, welzijn wordt beloofd. Of zoals Labuschange het verwoordt: de
levensweg van de geboden zal een heilsweg zijn [Labuschagne 1987; 66-7].
Dit betekent voor de morele waardering van een handeling dat de norm wordt
bepaald door het bijbelse gebod, c.q. het daaraan ontleende morele principe. Het
feit echter dat de geboden bedoeld zijn om tot welzijn te komen, is niet zonder
betekenis voor de nadere concretisering van de geboden. Daarover gaat het in
deze paragraaf. Welke betekenis heeft de belofte van welzijn voor het morele
handelen?
Binnen de ethiek bestaan diverse stromingen waarin het bevorderen van nut,
geluk of welzijn de diepste grond zijn om het handelen moreel te rechtvaardigen.
Zo noemde de hedonistisch utilist Mill nut, geluk en vreugde de enige intrinsieke
waarden, die vanwege hun doel nastrevenswaardig zijn. Voor hem bestond dit
geluk uit ‘happines, intended pleasure and the absence of pain’ [Mill 1997; 9].
Vergelijkbaar is de positie van Hare, een preferentie utilist. Hij normeerde het
overwicht van goed over kwaad naar de gevolgen die de meeste mensen zouden
prefereren. In zijn visie wordt het nuttigheidsprincipe niet afhankelijk gemaakt
van de intrinsieke waarde van de gevolgen, maar van de voorkeuren [Hare
1992]. In beide visies is het bevorderen van nut en welzijn de morele norm.
Binnen de christelijke ethiek is het bevorderen van welzijn geen norm in
zichzelf. Dit blijkt in de eerste plaats uit het ontbreken van het imperatief (‘gij
zult …’) in relatie tot welzijn.
In de tweede plaats wordt welzijn een zegen genoemd. Nergens in de Bijbel is er
sprake van een direct causaal verband tussen weldoen en welzijn. Verbetering
van het welzijn is geen vanzelfsprekendheid of een logisch gevolg van weldoen,
maar wordt een zegen genoemd.
In de praktijk blijkt dat welzijn slechts in beperkte mate afhankelijk is van
menselijk handelen. Gezondheid is niet alleen een product van goede voeding en
een gezond leefpatroon, maar is mede afhankelijk van parameters die buiten het
menselijke bereik liggen. Dat is niet alleen een kennisprobleem, maar kan
worden geduid als het grote geheim dat achter alle dingen schuilgaat [Beukel
1990; 39-40]. Zonder dit verder uit te werken is de relatie, zeker bezien vanuit
bijbels perspectief, tussen weldoen en welzijn niet eenduidig86.
                                                          
86  Deze verhouding is vergelijkbaar met die van het gebed en de verhoring van het gebed.
Enerzijds wordt in de bijbel geleerd dat God de gebeden verhoort die in de naam van Christus
worden uitgesproken, anderzijds blijven veel van deze gebeden (voor zover merkbaar) onverhoord
[Brümmer 1985].
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Maar al is de relatie tussen weldoen en welzijn niet eenduidig, er is wel een
relatie. Als zodanig heeft de belofte van welzijn betekenis voor het morele
handelen.
Ridderbos wijst in dit verband op de regel: Zie op het gebod en wees blind voor
de toekomst [Ridderbos 1975; 128]. Deze regel is, zo merkt hij terecht op, geen
bijbelse wet. Blindheid voor de toekomst kan het leven verzwaren en lijden doen
toenemen. En dat is niet de bedoeling van het gebod.
De betekenis van de belofte van welzijn voor het morele handelen kan als volgt
worden omschreven. Het gevolg van een handeling kan soms duidelijk maken of
een handeling overeenkomstig de bedoeling van het gebod is uitgevoerd. Want
zoals ieder deontologisch principe een concrete toelichting behoeft, zo geldt dat
ook voor de algemeen en kort geformuleerde bijbelse geboden. Een actor moet
immers het gebod interpreteren en toepassen in concrete situaties. En juist in
complexe situaties, waarin geboden conflicteren of waarin onduidelijk is welke
handelingsrichting het gebod wijst, kan het gevolg van de handeling meer
duidelijkheid verschaffen omtrent de bedoeling van het gebod. Het gebod is
immers bedoeld ‘opdat het u welga’. Blijkt bijvoorbeeld uit de naleving van het
gebod dat het welzijn niet wordt gediend, dan kan de vraag worden gesteld of de
handeling overeenkomstig de bedoeling van het gebod is uitgevoerd.
Dit consequentialistische aspect van weldoen, namelijk dat in de praktijk het
gevolg van weldoen geen weldaad blijkt te zijn, kan worden omschreven als een
utilistische richtingwijzer in complexe situaties. Als zodanig blijft christelijke
ethiek deontologisch van aard (‘onderhoud Mijn geboden …’), maar kunnen de
gevolgen (van weldoen) niet geheel buiten beschouwing blijven.
Samenvattend is het gevolg van een handeling (de mate waarin welzijn wordt
bevorderd) een utilistische richtingwijzer, waardoor meer duidelijkheid ontstaat
omtrent de juiste concretisering van het gebod tot weldoen. Wanneer een
handeling, gerechtvaardigd vanuit het principe eerbied voor het leven, lijden
doet vermeerderen, is het de vraag of de handeling een juiste toepassing is van
het gebod. Iedere handeling overeenkomstig een bijbels gebod dient in beginsel
een weldaad te zijn.
6.3 Weldoen, maar geen weldaad
Wat te doen wanneer naleving van het gebod in de praktijk geen weldaad blijkt
te zijn? Dat is de vraag van deze paragraaf. Om deze vraag te beantwoorden
worden enkele bijbelse voorbeelden besproken, die betrekking hebben op dit
dilemma. Vervolgens zullen twee kernwoorden aan de orde komen die in de
christelijke ethiek worden gebruikt om dit dilemma op te lossen. Tenslotte zal
het spanningsveld tussen weldoen versus eerbied voor het leven worden
beoordeeld vanuit de problematiek van zelfdoding.
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6.3.1 Weldoen geen weldaad: enkele bijbelse voorbeelden
De oudtestamentische wetgeving is gericht op het bevorderen van welzijn. Er
kunnen echter situaties ontstaan waarin strikte naleving van de geboden het
welzijn doet verminderen. Daarmee is de algemene bedoeling van het gebod niet
ontkracht, maar blijkt het gebod niet in alle situaties het gewenste doel te
bereiken. Of, zoals Ridderbos het noemt, er zijn antinomiën, waarbij er een
spanning bestaat tussen een enkel gebod en de bedoeling van de decaloog
[Ridderbos 1975; 123-35]87.
Het is treffend dat in de bijbelse wetgeving uitzonderingsbepalingen zijn
opgenomen die de soms nadelige gevolgen moesten corrigeren. Een voorbeeld
daarvan is het geven van tienden.
Onder diverse omstandigheden moesten de mensen in het oude Israël tienden
van de opbrengst afstaan. Wanneer de verschillende ‘tienden’ werden opgeteld,
kon dit een aanzienlijke belastingaanslag betekenen. In perioden van voorspoed
behoefde dit geen probleem te zijn, maar wanneer de oogst tegenviel werd het
een zware belasting. De Israëlieten zouden door deze belastingregels kunnen
verarmen, hetgeen niet de bedoeling kan zijn van het gebod.
Om dit te voorkomen is de volgende bepaling opgenomen. Eerst mocht het loon
in natura voor de knechten aan de opbrengst van het land worden onttrokken.
Vervolgens konden de armen hun deel krijgen. Verder mocht het zaaigoed voor
het volgende jaar apart worden gelegd, voordat de heffing van tienden
plaatsvond. Ook toen waren, zo merkt Van Boxel op, beroepskosten en giften
aftrekbaar van de belasting [Boxel 1987]. Dat alles had slechts één doel: opdat
het hen zou welgaan.
Dat blijkt ook uit andere bepalingen, zoals het recht op lossing en de instelling
van het sabbatsjaar en jubeljaar [Lalleman 1999; 91-2]. Bezittingen die buiten de
stadsmuur lagen en die vanwege armoede waren verkocht, kwamen tijdens het
jubeljaar weer in handen van de oorspronkelijke eigenaar88. In de tussenliggende
periode kon het bezit weer in de familiekring komen, wanneer een rijk familielid
het landgoed loste voor de arme familie. Armoede en loondienst tasten, gelet op
de context van die tijd, het welzijn aan, hetgeen niet de bedoeling is van het
bijbelse gebod.
                                                          
87  Ridderbos bespreekt het voorbeeld van het offer van Izak [Ridderbos 1975; 124-5]. Daar dit een
exceptioneel voorbeeld is (God vraag aartsvader Abraham om zijn zoon Izak te offeren) blijft
bespreking hier achterwege.
Hij noemt ook het conflict van het onvermijdelijke kiezen: twee patiënten vragen hulp, die slechts
aan één patiënt kan worden geboden. Dit probleem is herkenbaar, maar kent geen bijbelse
equivalent. Want de barmhartige Samaritaan behoefde maar aan één patiënt hulp te verlenen. Toen
Jezus in Bethesda kwam genas Hij slechts één zieke (iemand die 38 jaar ziek was), zonder om te
zien naar de andere zieken.
88 De Vaux vraagt zich terecht af of deze bepaling een ideale situatie voorstelt en of ze ooit is
uitgevoerd [Vaux 1986].
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Naast bijzondere bepalingen om armoede en onderhorigheid te voorkomen, zijn
er diverse bijbelse voorbeelden, waarin een bepaald gebod wordt begrensd of
gecorrigeerd vanwege de bedoeling van de Decaloog.
Het eerste voorbeeld betreft de begrenzing van het sabbatsgebod. Op de sabbat
moest het volk rusten van de arbeid en terugdenken aan de verlossing uit Egypte.
Het was een dag van rust en bezinning. Werken was verboden.
Als vanzelf ontstaat vanuit deze bepaling de vraag wat onder werken en
bezinnen moet worden verstaan. In de Pentateuch wordt het sprokkelen van hout
onder arbeid gerekend. In de bijbelboeken Ezra en Nehemia wordt het
handeldrijven op de sabbat scherp veroordeeld.
Gedurende de tijd van het Oude Testament en de intertestamentaire periode
ontstaat een zekere traditie op dit punt, waarin ‘rekkelijken’ en ‘preciesen’ zijn
te onderscheiden [Boxel 1986]. Het is interessant om de discussies te lezen
tussen Jezus en de farizeeërs, naar aanleiding van een genezingswonder op de
sabbat (Lk. 13.15 en 14.5). De farizeeërs noemden bijna iedere activiteit op de
sabbat een gebodsovertreding, maar het laten verdrinken van een kalf, dat in een
put gevallen was, ging hen echter te ver. Dan mocht, ondanks het gebod tot
sabbatsrust, het dier worden gered. Jezus gebruikt dit voorbeeld om de genezing
van een zieke op de sabbat te rechtvaardigen. Hij verwijst tegelijk naar de
priesters in de tempel, die op de sabbat hun werk doen, terwijl ze - strikt
doorgeredeneerd - tegelijk de sabbat zouden ontheiligen.
Deze discussie illustreert dat het sabbatsgebod begrensd is. Het gebod staat ten
dienste van het welzijn, namelijk dat de mens tot rust zou komen (Deut.5.14).
Echter in situaties waarin strikte naleving van het gebod het welzijn zou
schaden, wordt voorbijgegaan aan de bedoeling van het gebod89. In die gevallen
weegt weldoen zwaarder dan het gebod tot sabbatsrust.
Het tweede voorbeeld betreft het verbod op echtscheiding. Letterlijk vertaald
verbiedt het zevende gebod het plegen van echtbreuk of het bedrijven van
overspel [Lettinga 1992; III 147]. Vanaf de tijd dat het volk van Israël een
nomadisch bestaan leidde tot en met de tijd van het Nieuwe Testament heeft de
betekenis van dit gebod een ontwikkeling doorgemaakt [Fensham 1984; 139-
40]. Werd de vrouw in het oude Israël als het bezit van de man gezien, in het
Nieuwe Testament ontwikkelt ze een zekere rechtspositie. In de apostolische
brieven wordt tot wederzijds respect opgeroepen. Werd het verbod op
echtscheiding in het Oude Testament beperkt tot de scheiding op zich, in het
                                                          
89 De discussie over de sabbat, in de christelijke traditie de zondag, is alle eeuwen gevoerd.
Steenblok bespreekt uitvoerig de visie van Voetius op de sabbat. Voetius onderscheidt op basis
van bijbelse voorbeelden de werken (1) van noodzakelijkheid, (2) van barmhartigheid en (3) van
vroomheid [Steenblok 1976; 80-101]. Deze werken mogen op de zondag worden verricht zonder
de bedoeling van het gebod tot rust en bezinning te overtreden. De verschillende werken zullen
niet verder worden besproken, maar ze hebben gemeen dat ze het welzijn dienen.
Agnes Amelink beschrijft de invulling van de zondag gedurende de laatste eeuw onder de titel:
‘Een ijsje op zondag’ [Amelink 2001; 163-82].
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Nieuwe Testament verbiedt Jezus zelfs het begerig aanzien van een vrouw met
een beroep op het zevende gebod.
Ondanks het bijbelse gebod en de maatschappelijke ontwikkelingen blijken
onttrouw en overspel in alle tijden voor te komen. In Deuteronium wordt
melding gemaakt van een procedure hoe een man zijn vrouw kon wegsturen.
Door haar een scheidbrief te geven werd echtscheiding enigszins gekanaliseerd
en in goede banen geleid.
In een discussie tussen Jezus en de farizeeërs komt deze scheidbrief opnieuw ter
sprake (Mt. 19.7-8). Jezus verwijst naar de oorspronkelijk bedoeling van het
huwelijk en stelt dat de scheidbrief gegeven is vanwege de hardnekkigheid van
de mens. Omdat mensen telkens ontrouw blijken te zijn, is een regeling
dienaangaande onvermijdelijk, wil het welzijn nog enige vorm krijgen.
Het gaat in deze paragraaf niet om de gronden waarop echtscheiding
gerechtvaardigd mag worden, maar om de constatering dat er bijbelse regelingen
zijn die de weerbarstige praktijk moeten kanaliseren. De opmerking ‘vanwege de
hardigheid uwer harten’ (Mt. 19.8) is in dit verband niet onbelangrijk, daar ze
laat zien dat de getroffen regeling het gebod niet relativeert. De scheidbrief
vormt geen morele rechtvaardiging van de echtscheiding, maar ze is wel een
middel ter regulering van een ontstane situatie. Daardoor wordt chaos in de
maatschappij en onvrede binnen het huwelijk gekanaliseerd. Ook dat is een
vorm van welzijn.
Het derde voorbeeld betreft de noodleugen. In het boek Exodus wordt verteld dat
de toenmalige farao van Egypte de groei van het joodse volk, dat zich binnen de
grenzen van Egypte bevindt, wil afremmen. Daartoe krijgen de vroedvrouwen
het bevel om alle pasgeboren joodse jongetjes te doden. Zij weigeren dat en
verzinnen een leugen om aan de straf van farao te ontkomen (Ex. 1.15-20) 90. De
schrijver verhaalt dat God de vroedvrouwen zegent omdat zij zo handelden. Dus
ondanks het overtreden van het negende gebod (‘geen vals getuigenis spreken’91)
worden de vroedvrouwen gezegend.
                                                          
90  Het voorbeeld van de vroedvrouwen is enigszins vergelijkbaar met het verhaal van de oosterse
wijzen die, na het verschijnen van een bijzondere ster, opzoek gaan naar de geboren Koning van
de joden (Mt. 2). Zij beloven Herodus dat ze zullen vertellen waar het Kind is, zodra ze Hem
hebben gevonden. Op goddelijke advies breken zij deze belofte.
De vragen rond de niet-egypische namen van deze vroedvrouwen en de eventueel latere invoeging
van deze namen blijven onbesproken. Zie daarvoor Schmidt 1988; 42-3.
91  Lettinga vertaalt het negende gebod als: ‘Gij zult tegen uw naaste niet als leugenachtig getuige
optreden’. Het woordgebruik past binnen een juridische setting [Lettinga 1992; III 154-7]. Een
eventueel bezwaar dat het gebod geen betrekking zou hebben op het spreken van de waarheid in
het algemeen, maar op de rol van een getuige in de rechtspraak, is moeilijk bij de situatie van
Farao vol te houden. De persoon en zijn functie als hoogste rechtspersoon zijn in Farao niet te
scheiden [Vergote 1987; 60-70].
Verder is de stelling dat het gebod alleen betrekking heeft op rechtbanksituaties dubieus. Fensham
komt terecht tot de conclusie dat het gebod ook betrekking heeft op het leugenachtig benadelen
van de naaste in het leven van alle dag. Hij wijst op de foute gezindheid die in het leugenachtig
benadelen wordt verondersteld [Fensham 1984; 140-1].
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Dat de vroedvrouwen zegen ontvangen is niet het gevolg van het liegen als
zodanig, maar omdat zij de pasgeboren jongetjes in het leven weten te behouden.
Blijkbaar is het doel, dat door hun handelen wordt gediend, van hoger waarde
dan hetgeen in het negende gebod wordt verboden.
Tot dusver enkele bijbelse voorbeelden van antinomieën. Uit deze voorbeelden
blijkt dat telkens die ‘oplossing’ wordt gekozen, waarin het welzijn van de mens
het meest tot zijn recht komt. Het woord oplossing staat tussen aanhalingstekens
omdat het geen echte oplossingen zijn. Ridderbos spreekt in dit verband over de
‘tragiek’ van een noodzakelijke keuze [Ridderbos 1975; 135]. De praktijk moet
worden gekanaliseerd en een keuze is onvermijdelijk, vanwege de gebrokenheid
van het bestaan [Sarot 1997]. Achter de beslissing schuilt het lijden en de
aantasting van het welzijn. De actor kan niet onder de keuze uitkomen.
Wat door een individu als welzijn wordt ervaren, laat zich niet altijd gemakkelijk
invullen. In dit verband kan de gouden regel worden gebruikt, waarmee Jezus
het handelen overeenkomstig de wet weergeeft, namelijk: ‘wat gij wilt dat u de
mensen doen, doe gij evenzo’ (Mt.7.12)92. Deze regel wijst niet alleen op de
wederkerigheid van mensen onderling, maar staat in de driehoeksverhouding
van mens, medemens en God. De mens dient zorg te verlenen aan de medemens,
zoals God deze zorg aan de mens heeft verleend [Reinders 1993]. Oftewel: wie
willen wij zijn voor degenen die op ons zijn aangewezen.
Vanuit deze gouden regel zal het welzijn van de ander worden bevorderd en
ontstaat meer duidelijkheid over hetgeen onder welzijn wordt verstaan.
Samenvattend laten enkele bijbelse voorbeelden en uitzonderingsbepalingen in
de oudtestamentische wetgeving zien dat strikte naleving van de geboden in de
praktijk niet altijd een weldaad is. In dergelijke situaties, waarbij een
handelingskeuze vanwege de tragiek van de situatie onvermijdelijk is, ligt het
accent op het bevorderen van welzijn. De bedoeling van de decaloog (‘opdat het
u welga’) prevaleert dan boven de betekenis van het concrete gebod.
6.3.2 Liefde
In de christelijke literatuur is het probleem van de antinomieën regelmatig
onderwerp van discussie geweest. Welke beslissing is verantwoord wanneer
bijbelse geboden of morele principes in bepaalde situaties verschillende
handelingsrichtlijnen ‘voorschrijven’?
In deze discussie wordt soms gewezen op het grote gebod van de liefde. De
redenatie is dan als volgt: iedere concrete handeling moet worden getoetst of ze
                                                                                                                                              
92  In het apocriefe boek Tobit wordt de negatieve variant van deze regel gebruikt, namelijk  ‘wat
gij niet wilt dat u geschiedt, doe dat ook een ander niet’ (Tobit 4.15). In een midrash wordt verteld
dat Hillel de mozaïsche wet op deze wijze samenvatte, namelijk ‘alles wat voor u schadelijk is,
doe dat de ander niet aan’ [Stark 1994; 460].
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als een daad van liefde kan doorgaan [Kuitert 1992; 283]. In deze paragraaf zal
worden ingegaan op de betekenis van het liefdesgebod, in het bijzonder wanneer
naleving van een gebod lijden doet vermeerderen.
In het Nieuwe Testament vat Jezus de Decaloog samen in het grote of dubbele
gebod van de liefde: de liefde tot God en de liefde tot de naaste (Mt.22.37-39).
In deze tekst wordt het woord agape gebruikt.
Daarnaast zijn er nog andere woorden voor liefde, namelijk philia en eros. Dit
laatste, liefde in relatie tot de seksualiteit, wordt in de Bijbel niet gebruikt93. Bij
het begrip philia gaat het meer om vriendschappelijke liefde [Lucas 1976;
Nygren 1992].
Agape gaat veel verder dan vriendschappelijke liefde [Ortega 1983]. ‘Liebe ist
eine Lebensbewegung, eine Daseinsform, Verwirklichung Gottes in dieser Welt’
[Kittel 1990; I; 53]. Deze liefde gaat zelfs zo ver dat betrokkene zichzelf
opoffert voor de ander. Dat blijkt uit het kruisoffer van Jezus. Daarin laat God
op de meest bijzondere wijze zien dat Hij agape is. De vertaling van agape met
‘dienende liefde’ is daarom nog te bescheiden. Wanneer Jezus zelfs het
liefhebben van de vijanden tot agape rekent, blijkt duidelijk dat agape evenmin
vertaald kan worden in ‘houden van’.
Vanuit deze context is het niet verwonderlijk dat Nygren in verheven woorden
over agape schrijft. Agape is, aldus Nygren, ‘spontaneous and unmotivated –
having no motive outside itself, in the personal worth of men’ [Nygren 1992;
75]. Het is dienende liefde waarbij iedere vorm van eigenbelang ontbreekt.
Nygren noemt agape een ‘value-creating principle’ [Nygren 1992; 78]. Want als
God mensen lief heeft, betekent dit dat deze mensen er mogen zijn. Ze hebben
waarde voor God. Niet dat die waarde een eigenschap is van betrokken
personen, maar het feit dat God hen lief heeft geeft hen die waarde. Vandaar dat
liefde tot de ander de ander leert waarderen. Een vergelijkbare conclusie trekt
Kille [Kille 1983; 214-6].
Vanwege de betekenis van zelfopofferende liefde kan de vraag worden gesteld
of agape een plaats heeft binnen intermenselijke relaties. Agape lijkt eerder een
bovenmenselijke en uiterst incidentele prestatie, zoals bijvoorbeeld bij Titus
Brandsma in Dachau, dan op een gewone intermenselijke activiteit en
gezindheid94.
In de samenvatting van de Decaloog wordt niet alleen de liefde tot God, maar
ook de liefde tot de naaste met agape aangegeven. Daarom komen Kille en
                                                          
93  In het bijbelboek Hosea wordt agape uitgebeeld door haar met eros te vergelijken [zie verder
Kittel 1990; I 31]
94  Dat blijkt wel uit het gesprek tussen Jezus en Petrus (Joh.21). Op de vraag van Jezus of Petrus
Hem liefheeft (agape) komt Petrus niet verder - na driemaal vragen - dan dit te bevestigen met het
woord philia. Het feit dat hij Jezus driemaal heeft verloochend, heeft hem voldoende zelfkennis
bijgebracht om geen grote woorden meer te gebruiken.
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Norton terecht tot een positief antwoord op bovengenoemde vraag en achten zij
agape als menselijk liefde mogelijk. ‘The Christian’s love for his neighbour is a
manifestation of God’s Agape’ [Kille 1983; 128-9]. Vanwege de bewogenheid
van God voor mensen, mogen mensen die bewogenheid uitstralen naar hun
medemensen. Dit vereist respect voor de ander, de ander waarderen en de ander
tot zijn of haar recht laten komen. Op die wijze krijgt agape, al is het in een
zwakke vorm, betekenis voor de intermenselijke relatie.
Bekend is de uitspraak van Augustinus ‘Ama deum et quod vis fac’, heb God
lief en doe dan wat je wilt. De liefde tot God zal immers sturing geven aan het
handelen. Het bestwil en welzijn van de ander zal de intentie bepalen. Liefde is
een noodzakelijke gezindheid om handelen tot christelijk handelen te maken.
Liefde wil, aldus Ridderbos, onze handelswijze doordrenken [Ridderbos 1975].
Als zodanig is het terecht dat Kuitert opmerkt dat bij iedere concrete daad
getoetst dient te worden of ze als een daad van liefde kan doorgaan [Kuitert
1992; 283]. Dus in het geval dat naleving van het gebod en de bedoeling van de
Decaloog conflicteren moet worden bezien welke handelingskeuze het meest
voortkomt uit het grote gebod van de liefde.
Deze conclusie past binnen de christelijke theologie, maar ze is niet praktisch.
Liefde is namelijk een gezindheid, een sterke en positieve gerichtheid op de
ander [Lukas 1976]. Liefde laat zich echter niet gemakkelijk uitdrukken in een
concreet doel. Want is het continueren van sondevoedingtherapie een daad van
liefde, of geldt dit juist voor het beëindigen van de therapie? Die vraag is
moeilijk te beantwoorden. Meestal zal in het antwoord worden verwezen naar
het welzijn van de patiënt, dat door de handeling wordt beïnvloed. Met andere
woorden: zodra wordt gevraagd naar de richting van het liefdesgebod in een
concrete situatie, zal worden gekozen voor die handeling, waarbij het welzijn
van de patiënt het meest wordt gediend. En dat is juist de bedoeling van de
Decaloog.
In de Bijbel wordt de liefde tot de naaste direct verbonden aan de liefde tot God.
De liefde tot God impliceert een naleving van Gods geboden. Vandaar dat
Augustinus kon schrijven ‘heb God lief, en doe dan wat je wilt’. De eerste
uitspraak (‘heb God lief’) bepaalt het raamwerk voor de tweede (‘en doe dan wat
je wilt’).
Samenvattend wordt in het liefdesgebod de gezindheid van de Decaloog
aangegeven. Zonder liefde is de bijbelse wetgeving kil en kleurloos en verwordt
ze tot ‘gebod op gebod en regel op regel’. Liefde zonder wet is daarentegen
emotioneel van aard en onvoldoende richtinggevend. Het liefdesgebod
impliceert het naleven van de geboden en is gericht op het bevorderen van het
welzijn van de naaste. Daar welzijn een concreter maat is dan liefde, is het
zinvoller om een handeling te beoordelen naar de mate van welzijnsbevordering,
dan te beoordelen als een daad van liefde.
Niet starten om staken te voorkomen?
126
6.3.3 Barmhartigheid
Een tweede woord in de discussie over conflicterende principes en geboden is
het woord barmhartigheid of ontferming, in het grieks eleos.
Jezus gebruikt dit woord in een twistgesprek over het sabbatsgebod (Mt. 12.1-8).
De discipelen van Jezus plukken een handje vol aren op de sabbat en worden
vervolgens berispt door de farizeeërs. Ze zouden het vierde gebod overtreden.
Jezus neemt het voor zijn volgelingen op en zegt ‘Ik wil barmhartigheid en geen
offer’.
Dezelfde tekst is ook te vinden in Mt. 9.13. In dat bijbelgedeelte krijgen Jezus en
zijn discipelen het verwijt met zondaren en tollenaren te eten. Daarmee
‘overtreden’ zij het gebod om geen vertrouwelijke omgang te hebben met
zondaren.
Dat de beide teksten alleen in het Mattheüs-evangelie staan heeft zeer
waarschijnlijk te maken met de geadresseerden, namelijk de joden. Zij kenden
de oudtestamentische wet, maar liepen het gevaar bij de letter van de wet te
blijven steken, zonder de geest ervan te verstaan [Nielsen 1971; 184-5. Bruggen
1990; 158-9]. In beide situaties is niet helemaal duidelijk of het gaat om een
overtreding van de mozaïsche wetgeving, dan wel van latere toevoegingen in de
joodse traditie. Jezus stelt hier offer (tusian) tegenover barmhartigheid (eleos).
Het eerste staat voor het naleven van de geboden, het tweede voor de
bewogenheid die in het naleven van de geboden moet doorklinken. Zonder
barmhartigheid is de Decaloog een opsomming van regels, waarbij de
ontferming ontbreekt. Om dat te voorkomen legt Jezus het accent op de
barmhartigheid. Jezus zegt hier niet dat barmhartigheid het offer vervangt, maar
dat het ten diepste wel gaat om de barmhartigheid waarmee de geboden in
praktijk worden gebracht.
Terecht leggen verschillende exegeten een relatie tussen eleos en agape:
[TWNT, Kittel 1990; I 31]. Taalkundig is deze relatie er niet, maar in hun
betekenis daarentegen wel. De liefde van God tot de mens is gefundeerd op zijn
barmhartigheid en bewogenheid. Liefde en barmhartigheid zijn niet te scheiden.
Dat blijkt ook uit het bijbelboek Hosea, waaraan de nieuwtestamentische tekst
‘Ik wil barmhartigheid en geen offer’ is ontleend. In dit boek wordt op
bijzondere wijze de bijna grenzeloze barmhartigheid en liefde van God
uitgebeeld [Kittel 1990; I 31. Bruggen 1990; 159].
Barmhartigheid is altijd gericht. God wil dat mensen zich tot Hem keren, opdat
ze het goed mogen hebben. Nielsen voegt hier aan toe dat deze oproep juist voor
de zwakken, afgezonderden, separatisten en zondaren geldt [Nielsen 1971; 184-
5]. Dat klinkt ook door in de zogenaamde ‘lofzang van Elisabeth’ (Lk. 1.58).
Gods eleos is juist gericht op nederigen en onvruchtbaren, opdat ze weer tot
welzijn zullen komen [Kittel 1990].
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Telkens wanneer in de Bijbel het woord eleos staat, staat barmhartigheid in
relatie tot het concrete handelen. God toont zijn eleos door in concrete situaties
deze te bewijzen. Het is daarom niet verwonderlijk dat, wanneer Pop het bijbelse
woord barmhartigheid bespreekt, hij dit tegelijk behandelt met de woorden
goedertierenheid, erbarmen en weldadigheid [Pop 1957; I 82-5]. Barmhartigheid
is de bewogenheid en gezindheid tot weldoen.
Vanuit deze context kan het medisch en verzorgend handelen treffend worden
omschreven als de werken der barmhartigheid. Daar gaat het in de geneeskunde
om. Een arts heeft in zijn of haar handelen het welzijn van de patiënt voor ogen.
Het is opvallend dat Jezus in de discussie met de farizeeërs over de betekenis
van het gebod, het voorbeeld noemt van een arts (Mt. 9.13). Die ziek zijn hebben
een dokter nodig, maar die gezond zijn niet. Juist in de zorg voor zieken komt
barmhartigheid het meest duidelijk naar voren.
Welke rol speelt het barmhartigheidbeginsel in de discussie omtrent het conflict
van geboden of principes? In beginsel kan hetzelfde worden gezegd, wat ook is
opgemerkt bij de bespreking van het begrip liefde. Wanneer geboden en morele
principes verschillende richtingen wijzen, dient te worden bezien welke
handelswijze het meest barmhartig is. Juist het doen van barmhartigheid moet in
de naleving van de geboden doorklinken.
Maar ook hier gelden dezelfde bezwaren als bij liefde. Barmhartigheid is een
gezindheid, waarbij het gaat om de welzijnsverbetering van de naaste. Derhalve
is het zinvoller om bij iedere behandeling de invloed op het welzijn te
beoordelen, dan te vragen naar de handelswijze die het meest barmhartig is.
Barmhartigheid zal juist in het bevorderen van welzijn tot uiting komen.
Samenvattend is barmhartigheid een belangrijke notie binnen de christelijke
ethiek en de geneeskunde. Zonder barmhartigheid is naleving van de geboden
van God het louter toepassen van een aantal morele regels. De vraag welke
handeling het meest barmhartig is kan alleen worden beantwoord met verwijzing
naar de invloed op het welzijn. Derhalve heeft barmhartigheid geen wezenlijke
meerwaarde boven welzijn om richting te geven aan het morele handelen. In
beginsel dient iedere daad van barmhartigheid een weldaad te zijn.
6.3.4 Zelfdoding
Omdat de begrippen liefde en barmhartigheid geen duidelijke meerwaarde
hebben boven het principe van weldoen, dient bij iedere behandeling de vraag
beantwoord te worden of ze als een weldaad aangemerkt kan worden.
De bijbelse voorbeelden (par. 6.3.1) benoemen het spanningsveld tussen
naleving van een gebod en het beginsel van weldoen. Geen van deze
voorbeelden heeft echter betrekking op het zesde gebod. Daarom zal nu het
probleem worden toegespitst op de vraag welke behandeling verantwoord is,
wanneer concretisering van eerbied voor het leven geen weldaad blijkt te zijn.
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In de ethische literatuur wordt barmhartigheid soms als motief gebruikt (‘mercy
killing’) om levensbeëindigend handelen te rechtvaardigen [Have 1998; 359-61].
Is dit motief echter voldoende zwaarwegend?
Om deze vragen vanuit bijbels perspectief te kunnen beantwoorden is verwijzing
naar enigszins vergelijkbare problematiek onvermijdelijk, daar de huidige
problematiek van de geneeskunde onbekend was in de tijd van de
canonvorming. Een vergelijkbaar thema is zelfdoding. Zelfdoding komt in de
Bijbel enkele malen voor en is veelvuldig onderwerp van discussie geweest in de
christelijke traditie.
In deze paragraaf zal een christelijke visie op zelfdoding worden besproken om
in de volgende paragraaf het dilemma van weldoen versus eerbied voor het leven
te bespreken.
Bij zelfdoding slaat iemand de hand aan zichzelf. Klinkt in zelfmoord het
gewelddadige karakter van deze handeling door, bij zelfdoding is dit
geneutraliseerd. De intentie, waarom iemand tot deze daad komt, wordt in het
woord niet aangegeven. Zelfdoding kan omschreven worden als een bewuste
daad, met de wetenschap of verwachting van een dodelijke afloop [Kuitert 1994;
15-21].
Euthanasie, zelfdoding en hulp bij zelfdoding hebben gemeenschappelijk dat de
dood het resultaat is van de handeling. Bij euthanasie gaat het om
levensbeëindigend handelen op uitdrukkelijk verzoek door een ander (meestal de
arts). Bij zelfdoding doodt de patiënt zichzelf. Wanneer er sprake is van ‘hulp bij
zelfdoding’ doodt de patiënt eveneens zichzelf, maar biedt de arts een helpende
hand. Deze hulp bestaat bijvoorbeeld uit het aanbieden van een dodelijke drank,
waarna de patiënt deze opdrinkt [KNMG/CAL 1993; 4].
Zowel bij euthanasie als bij hulp bij zelfdoding gaat het om een doodswens. Bij
zelfdoding verricht de patiënt alle handelingen, terwijl bij hulp bij zelfdoding de
arts hem of haar daarbij assisteert.
Zelfdoding en (niet medische) hulp bij zelfdoding worden enkele malen in de
Bijbel beschreven. Achitofel, de raadsman van de koningen David en Absalom,
wilde niet verder meer leven toen zijn raad door Absalom werd verworpen (2
Sam. 17). Hij beëindigde zijn eigen leven door strangulatie.
Toen koning Saul de strijd tegen de vijanden verloor (1 Sam. 31), vroeg hij zijn
wapendrager hem te doden. Saul vreesde voor de vijanden, voor gevangenschap
en bespotting. Uit de gebruikte woorden is niet helemaal duidelijk of de vijanden
Saul van zeer nabij waren genaderd of dat ze hem reeds hadden verwond
[Calvijn 1 Sam; I 738]. Toen de wapendrager weigerde, doodde Saul zichzelf.
Zijn wapendrager volgde dit voorbeeld.
Calvijn wijst in dit verband op het argument van eventuele bewondering door
anderen. Iemand die zijn leven in zulke omstandigheden opgeeft om daarmee
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gevangenschap en spot te voorkomen, oogst bij velen bewondering [Calvijn 1
Sam; I 740]95.
Enigszins vergelijkbaar is de strijd van Abimelech tegen de stad Thebez (Richt.
9). Abimelech wilde een toren in brand steken, waar de inwoners van de stad
zich hadden verschanst. Hij waagde zich te dicht bij de toren en werd door een
steen getroffen. Deze steen was geworpen door een vrouw. Om smaad te
voorkomen (‘opdat ze niet zeggen: een vrouw heeft hem gedood’) vroeg hij zijn
knecht hem te doden.
Naast de genoemde voorbeelden wordt in de Bijbel ook melding gemaakt van
het levenseinde van Simsom (Richt. 16), van koning Zimri (1 Kon. 16) en van
Judas (Mt. 27).
Wanneer deze voorbeelden op een rij worden gezet is het opvallend dat, met
uitzondering van Simson, nergens een positieve waardering wordt uitgesproken
over deze handelingen. Dit argument is niet sterk, daar evenzeer kan worden
opgemerkt dat een veroordeling ontbreekt [Churchill 2000; 159. Kuitert 1994;
45-7]. Churchill en Kuitert zijn van mening dat zelfdoding in de Bijbel nergens
wordt veroordeeld. Volgens hen is zelfdoding pas in de vijfde eeuw na Christus,
met name door Augustinus, veroordeeld.
Dat Augustinus bijgedragen heeft aan een verwoording van deze afwijzing is een
terechte constatering. Maar daarmee is de opmerking van Churchill dat in ‘the
Gospels and Scripture’ geen mening over zelfdoding wordt vertolkt niet
bevestigd (noch weerlegd). In de Bijbel worden wel diverse uitspraken gedaan
over de waarde en beschermwaardigheid van het leven. Het feit dat de kerk in
haar traditie zelfdoding heeft veroordeeld wordt bepaald door (a) de context van
de genoemde bijbelse voorbeelden en (b) de bijbelse visie op het leven in het
algemeen. Genoemde voorbeelden van zelfdoding spelen zich bijna allemaal af
binnen de context van de godverlatenheid. Saul, Zimri en Judas hadden God de
rug toegekeerd. Achitofel koos partij voor de tegenstanders van koning David,
de gezalfde van God. Hun daad werd gemotiveerd vanuit gekrenkte trots of
angst voor vernedering. De daders namen het recht van leven in eigen hand.
Een interessante uitzondering vormt de geschiedenis van Simson (Richt.16).
Deze daad krijgt zowel in het bijbelboek Richteren, als in het boek Hebreeën een
positieve waardering. Dat Simson als richter zijn leven eindigde, geeft aan zijn
daad een richterlijk karakter. Hij werd daarmee een verzetsheld. Deze
doelstelling klinkt duidelijk door in de toelichting van de auteur van het
                                                          
95  Calvijn noemt als voorbeeld degenen die ernstig gewond zijn geraakt, maar aan een dergelijke
verwonding niet (direct) overlijden. Door zichzelf de buik open te snijden kiezen ze voor de dood
boven gevangenschap. Dat deze daad door mensen wordt bewonderd betekent niet dat God hen
onschuldig houdt, aldus Calvijn. Calvijn erkent de complexiteit van dergelijke situaties, maar vindt
de motieven niet zwaarwegend genoeg om zelfdoding te rechtvaardigen.
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bijbelboek (Richt. 16.30, 31). De auteur van de Hebreënbrief plaatst hem om die
reden in de galerij van geloofshelden (Hebr. 11)96.
Zonder in detail de geschiedenis van Simson te bespreken, laat de bijbelse
waardering van Simson’s handelswijze zien dat er dus situaties zijn, waarin
bepaalde waarden belangrijker zijn dan de waarde van het eigen leven.
Menselijk leven is soms onderschikt aan andere waarden en het principe eerbied
voor het leven kan soms overtroffen worden door zwaarwegender principes97.
De vraag is nu of barmhartigheid ook zo een zwaarwegender principe is.
In de Bijbel worden enkele waarden beschreven, die zwaarder wegen dan de
waarde van menselijk leven.
In de eerste plaats de eer of heerlijkheid van God (kabod; doxa). Zonder
uitvoerig dit begrip te bespreken, wordt de uitdrukking ‘God de eer geven’
regelmatig in de Bijbel gebruikt. In het Oude Testament betekent deze
uitdrukking een erkenning dat Hij alleen echt God is (Jer. 13.16; Ps. 29.1). In de
Tien Geboden blijkt dit uit het eerste gebod (‘geen andere goden dienen’) en uit
de grote nadruk op de heiligheid van God [Wenham 1979; 18 e.v.]. In het
Nieuwe Testament wordt deze lijn doorgetrokken en klinkt nog meer de jubel in
deze uitdrukking door [Pop 1957; I 86-8]. Christus deelt in deze eer en
openbaart deze heerlijkheid. Geloof in God betekent God de eer geven.
Wanneer deze geloofsnorm - God de eer geven - wordt toegepast op de
zelfdoding van Simson, dan merkt de schrijver van de Hebreënbrief op dat
Simson door het geloof handelde. Daarin ligt enerzijds opgesloten de intentie
van waaruit hij handelde en anderzijds de norm waaraan hij zijn handelen
relateerde.
Een tweede waarde is het principe van rechtvaardigheid (zadik; dikaiosune).
Rechtvaardig en rechtvaardigheid zijn juridische begrippen, die niet alleen
wijzen op het recht, maar ook op de juiste verhoudingen in het geheel van de
samenleving [Vriezen 1977; 420-1]. Dat rechtvaardigheid boven het leven staat
blijkt onder andere uit de eerder genoemde straf op het vergrijp aan menselijk
leven (par. 5.2). Ook deze waarde is in het geding bij de geschiedenis van
Simson. Het betrof, naar zich laat beoordelen, een strijd tegen een vijand die het
volk onderdrukte. Onrecht moest worden bestreden.
In de derde plaats noemt de Bijbel het opofferen van het eigen leven, om
daarmee het leven van anderen te behouden. In dat geval staat leven tegenover
                                                          
96  Hier wordt de visie van Calvijn gevolgd, die het verhaal van Simson beoordeelt vanuit de
optiek van de schrijver van de Hebreënbrief [Calvijn Comm]. Anderen betwijfelen of Simsons
daad (alleen) als een geloofsdaad moet worden aangemerkt [zie o.a. Kuitert 1994; 140].
97 In het algemeen heeft deze constatering brede instemming. In de literatuur wordt meestal
verwezen naar de voorbeelden van Van Speyk en Piron. Deze mensen offerden hun leven op om
daarmee andere mensen in het leven te behouden of om vrijheid te bevechten. Daarmee oogsten zij
bewondering in plaats van veroordeling.  Kuitert geeft een korte beschrijving van de geschiedenis
van Van Speijck en dominee Piron [Kuitert 1994; 15-8].
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leven. Dit thema komt het duidelijkst naar voren in de klassieke verzoeningsleer:
Christus gaf zijn leven om daarmee anderen te redden. Simson weet, door
zichzelf en vele vijanden te doden, de vijand een zware slag toe te brengen, ten
gunste van het leven van zijn volksgenoten.
Er zijn dus waarden die de zwaarder wegen dan de waarde van menselijk leven.
In situaties, waarin eveneens sprake is van tragiek en waarin kiezen
onvermijdelijk is, staan het doen van gerechtigheid en de eer van God boven het
leven van de mens.
Samenvattend staan de meeste bijbelse voorbeelden van zelfdoding in een
context van godverlatendheid en krijgen als zodanig een negatieve beoordeling.
Een uitzondering vormt het levenseinde van Simson, hetgeen illustreert dat er
waarden zijn, waaraan menselijk leven ondergeschikt is. Voorbeelden van
dergelijke waarden zijn de eer van God, gerechtigheid (vergelding, straf, oorlog)
en zelfopoffering (als enige mogelijkheid om een ander in het leven te
behouden). Of barmhartigheid ook zo een waarde is, komt in de volgende
paragraaf aan de orde.
6.3.5 Levensbeëindigend handelen: een weldaad?
Tot slot van dit hoofdstuk terug naar het spanningsveld tussen het naleven van
de geboden (weldoen), in casu het zesde gebod, waarbij de handeling
uiteindelijk geen weldaad blijkt te zijn. Tot dusver is aangegeven dat menselijk
leven een hoge waarde heeft, maar dat er ook waarden zijn die dit overtreffen.
Het barmhartigheidbeginsel of het principe van weldoen wordt in geen enkel
bijbels voorbeeld genoemd als grond om levensbeëindigend handelen te
rechtvaardigen. Daarmee is geen overtuigend bewijs geleverd, maar het is
evenmin nietszeggend. In deze paragraaf zal het spanningsveld ‘weldoen, maar
geen weldaad’ nader worden beoordeeld.
De Amerikaanse filosoof Hardwig begint zijn bespreking van ‘mercy killing’
met het veel gegeven antwoord, dat dit verantwoord kan zijn wanneer (a) er
sprake is van onbehandelbare pijn of (b) bij terminale ziekten [Hardwig 2000;
83-4]. In beide gevallen kan lijden het leven onleefbaar maken.
Terecht vraagt Hardwig zich af, indien ‘mercy killing’ onder deze
omstandigheden verantwoord is, of er niet meer situaties zijn te noemen. Als
alleen wordt gelet op pijn als lijdensvolle factor kunnen andere vormen van
lijden worden miskend (‘dehumanization, loss of independence, loss of control,
a sense of meaninglessness or purposelessness, loss of mental capabilities, and
more’; Hardwig 2000; 83).
Dat zelfde bezwaar noemt hij met betrekking tot de terminale fase. Hardwig ziet
geen reden waarom de mate van lijden meer zou zijn in de terminale fase dan
wanneer betrokkene niet in de terminale fase zou verkeren. Ook dan kan de dood
barmhartiger zijn dan het leven, aldus Hardwig.
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Deze benadering van Hardwig veronderstelt dat er een moreel recht is om te
sterven [Hardwig 2000; 86-7]. Hij gaat er van uit dat dit recht er is, dus komt hij
als vanzelf tot de volgende vraag, namelijk onder welke omstandigheden dit
recht gebruikt mag worden98. Hardwig geeft geen pasklare antwoorden, maar
noemt verschillende situaties waarin er sprake is van ‘more or less duty to die’.
Hij noemt onder andere de situatie waarin verlenging van het leven een toename
van lijden betekent; wanneer de draagkracht van de zorgende familie gaat
afnemen; wanneer iemand een rijk en vol leven achter zich heeft. In al deze
gevallen kan het barmhartiger zijn om te sterven, dan te leven, aldus Hardwig.
Tot een zelfde conclusie komt Battin. Zij beschouwt het leven als een weldaad,
zolang het als zodanig wordt ervaren.
Battin noemt enkele redenen die euthanasie en mercy killing rechtvaardigen. Als
eerste noemt zij barmhartigheid, waarbij zij de mogelijkheden en beperkingen
van de pijnbestrijding bespreekt [Battin 1994; 101 e.v]. Absolute pijnbestrijding
is, zo constateert zij terecht, niet altijd mogelijk. Al zijn er tegenwoordig veel
middelen om lijden te bestrijden, totale bestrijding is soms alleen te bereiken
door volledige bewusteloosheid. In dergelijke situaties is het leven geen weldaad
meer en mag de dood gekozen worden boven het leven, aldus Battin. Battin
geeft aan dat wanneer aan het leven een hogere waarde wordt toegekend, zoals
dat binnen de christelijke traditie gebeurt, barmhartigheid niet boven het leven
mag prevaleren. Zij deelt deze christelijke positie niet en stelt barmhartigheid
boven het leven.
Ook al deelt Battin de christelijke visie niet, haar terloopse opmerking over de
christelijke traditie is niet verkeerd. Christelijke barmhartigheid en
levensbeëindigend handelen sluiten elkaar uit.
Want in de eerste plaats blijkt, wanneer de verschillende bijbelgedeelten over
barmhartigheid of ontferming op een rij worden gezet, dat deze woorden altijd in
relatie staan tot het verzachten van lijden en het bieden van hulp bij tegenslag.
Dat is in zekere zin vanzelfsprekend, want juist in het lijden krijgt
barmhartigheid concreet gestalte. Ontferming wordt zichtbaar, wanneer de
naakte wordt gekleed, de arme verzorgd en de hongerige voedsel krijgt (Mt. 25).
Door barmhartigheid kunnen mensen weer tot welzijn komen.
Dit illustreert dat ontferming altijd gericht is op het bevorderen van welzijn.
Zelfs als dat laatste niet meer mogelijk is, dan blijft de barmhartigheid bestaan.
Barmhartigheid impliceert geen ‘duty to die’, maar impliceert ‘a duty to care’
[Cohn 2000; 145-54]. Leven is daarbij een voorwaarde. Zonder leven is er geen
welzijn.
                                                          
98 Hardwig onderscheidt verschillende vormen van ‘mercy killing’, gerelateerd aan de vraag wie
de handelende persoon is: de patiënt zelf (‘unassisted suicide’), de familie (‘family-assisted
suicide’) of de arts (‘physician-assisted suicide’) [Hardwig 2000; 87].
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In de tweede plaats wordt intentioneel en wederrechtelijk doden in het zesde
gebod veroordeeld. Tevens betekent dit gebod een veroordeling van alle
handelingen van nalatigheid waarin mensen aan hun lot worden overgelaten.
Dus het gebod is enerzijds gericht op het leven en anderzijds gericht op het
welzijn. Beide mogen niet worden gescheiden.
In de derde plaats, samenhangend met het eerste punt, worden barmhartigheid en
ontferming nergens gebruikt in relatie tot levensbeëindigend handelen. Er is
geen situatie te noemen of een bijbelse spreuk te citeren waarbij barmhartigheid
gericht is op de dood boven het leven.
Dit laatste argument kan niet worden weerlegd met verwijzing naar het
onbekend zijn de huidige problematiek in de tijd van de canonvorming. Er zijn
immers meer mogelijkheden om het leven te beëindigen, dan alleen het
toedienen van een medicinaal euthanaticum. Gebrekkige ouderen kunnen
worden achtergelaten in de onherbergzaamheid, zoals andere culturen dat
kennen [Lam 1997]. Deze of soortgelijke handelingsrichtlijnen of gewoonten
worden nergens in het Oude Testament beschreven. Daarentegen werden de
ouderen hoog gewaardeerd en de zwakkeren genoten bescherming.
De sterke binding tussen barmhartigheid en leven hangt niet alleen samen met
het feit dat leven een voorwaarde is om tot welzijn te komen, maar ook met het
schrille contrast tussen leven en dood [Selms 1984; 56-7]. De dood is eigen aan
het menselijke bestaan, maar behoort niet tot het doel van het leven. De mens is
sterfelijk, maar leeft niet om te sterven. Barmhartigheid is derhalve gericht op
het leven en niet op de dood. Dat het in de medische praktijk meestal niet gaat
om de vraag of de dood zal komen, maar om de vraag welke invloed de mens
daarop mag uitoefenen, laat onverlet dat de notie van barmhartigheid verbonden
in aan leven en welzijn.
Luysterburg rechtvaardigt levensbeëindigend handelen met een verwijzing naar
de barmhartigheid van Jezus [Luysterburg 1974; 228-9]. Regelmatig wordt in
het Nieuwe Testament aangegeven dat Jezus de zieken met ontferming aanzag.
Dat laatste is juist opgemerkt. Maar telkens wordt deze barmhartigheid van
Jezus gevolgd door een daad van genezing. Nergens krijgt een doodzieke een
extra duwtje in de rug om door de poort van de dood te gaan.
In de discussie rond levensbeëindigend handelen wordt soms gewezen naar
Mattheus 25 [Kennedy 2002; 110]. Dit hoofdstuk gaat over het laatste oordeel.
Degenen die zorg hadden geboden aan zieken, gevangenen, naakten, hongerigen
en andere hulpbehoeftigen ontvangen beloning. Deze voorbeelden illustreren de
medemenselijkheid en de gerichtheid op leven en welzijn. Kennedy citeert
theologe Reyendam, die in dit hoofdstuk een terechte veroordeling leest van hen
die niets doen wanneer zij worden geconfronteerd met menselijk leed. Maar haar
pleidooi om actief een lijdensvol leven te beëindigen, laat zich niet met deze
voorbeelden uit Mattheus 25 onderbouwen.
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Concluderend is de bijbelse barmhartigheid gericht op leven én welzijn. Het
zesde gebod beschermt het leven en juist daardoor kan welzijn worden
verwezenlijkt. Leven én welzijn mogen derhalve niet worden gescheiden. Het
voegwoord is essentieel. Want waar alleen wordt gehandeld vanuit het motief
om leven in stand te houden, kan leven ontaarden in een lijdensweg. Waar alleen
wordt gewerkt aan de bevordering van welzijn, dreigt een lijdensvol leven
vogelvrij te worden. Daarom: leven én welzijn.
Beide begrippen worden weergegeven in de principes eerbied voor het leven en
weldoen. Overeenkomstig die principes dient een arts behandelopties te kiezen.
Naleving van eerbied voor het leven dient in beginsel een weldaad te zijn.
Wanneer het daarentegen geen weldaad is, dient de arts zich af te vragen of hij
of zij op de juiste wijze het gebod naleeft. Anders geformuleerd: daar waar
weldoen in de praktijk geen weldaad blijkt te zijn, is het moment aangebroken
dat een arts van ophouden moet weten. Dit ophouden is gerechtvaardigd, omdat
de behandeling de patiënt niet meer ten goede komt en diens welzijn niet (meer)
wordt gediend. Dit ophouden mag echter niet voortkomen uit het motief om het
levenseinde te bespoedigen of te bewerken. Wanneer de dood het doel van de
behandeling wordt, wordt gehandeld in strijd met het principe eerbied voor het
leven. Vanuit bijbels perspectief conflicteert weldoen met doden99.
Het bovenstaande impliceert dat de volgorde van leven en welzijn niet
willekeurig is. Eerst gaat het om de beschermwaardigheid van het leven,
vervolgens om het streven naar welzijn. Vandaar de volgorde: leven én welzijn.
Samenvattend is christelijke barmhartigheid gericht op leven én welzijn.
Wanneer door toedoen van het medisch handelen het leven wegzinkt in lijden,
wordt niet gehandeld overeenkomstig de bedoeling van de bijbelse geboden.
Wanneer daarentegen de dood wordt bewerkt omwille van het lijden, wordt de
grens van het gebod overschreden en is het geen daad van barmhartigheid.
6.4 Samenvatting
In dit hoofdstuk wordt het principe van weldoen besproken, om meer zicht te
krijgen op het spanningsveld tussen weldoen en eerbied voor het leven.
Weldoen of goeddoen wordt in de bijbelse traditie bepaald door het doel waartoe
God de mens heeft gesteld. Om aan dat doel te beantwoorden heeft God zijn
                                                          
99  Binnen de christelijke traditie wordt uitgegaan van de visie dat er leven is na de dood. Voor de
gelovigen betekent dit een eeuwig leven in de nabijheid van God. Als zodanig kan de dood
‘barmhartiger’ zijn dan het lijdensvolle leven. Koppelaar is van mening dat een arts deze visie
moet laten meespelen bij de besluitvorming rond wel of niet behandelen [Koppelaar 1994; 81-2].
Toch zijn zijn argumenten niet overtuigend, daar de beschermwaardigheid van het leven (waar
Koppelaar volledig achter staat) voor iedereen geldt, ongeacht of betrokkene een gelovige is of
niet. Bij iedere patiënt, ongeacht diens levensovertuiging, behoort een arts leven en welzijn te
dienen. Daar komt bij dat een arts niet over het geloofsleven van iemand kan oordelen [Baak 1994;
90].
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geboden gegeven, met als samenvatting daarvan de Decaloog. Als zodanig is
christelijke ethiek deontologisch van aard en staat weldoen voor het naleven van
de geboden.
De opdracht om de geboden te onderhouden gaat vergezeld met de belofte van
welzijn. Goeddoen wordt bevolen, welzijn wordt beloofd. Deze relatie is niet
eenduidig, maar wel aanwezig. Uit de diverse voorbeelden wordt duidelijk dat
welzijn betrekking heeft op alle facetten van het menselijke leven, dus ook op
ziekte en lijden (onwelzijn), genezing en gezondheid (welzijn).
De belofte van welzijn kan worden beschouwd als een utilistische richtingwijzer.
Want wanneer een handeling, gerechtvaardigd vanuit het principe eerbied voor
het leven, lijden doet vermeerderen, is het de vraag of de handeling een juiste
toepassing is van het gebod. Naleving van een bijbels gebod dient immers een
weldaad te zijn. Het gevolg van een handeling is geen norm in zichzelf, maar
maakt soms wel duidelijk of de handeling als een weldaad kan worden
aangemerkt (6.2).
Het dilemma ‘weldoen, maar geen weldaad’ vraagt om een verdere uitwerking,
daar medisch handelen soms lijden kan vermeerderen.
In de Bijbel worden verschillende situaties besproken, waarin geboden c.q.
principes conflicteren. Voorbeelden zijn de noodleugen, werken op de sabbat en
de regelgeving rond echtscheiding. In deze situaties is handelen onvermijdelijk,
vanwege de tragiek van de situatie, teneinde welzijn te bevorderen. Uit deze
voorbeelden blijkt dat de bedoeling van de Decaloog (‘opdat het u welga’)
prevaleert boven de betekenis van het concrete gebod.
Om de spanning tussen ‘weldoen, maar geen weldaad’ op te lossen, worden
soms de begrippen liefde en barmhartigheid gebruikt.
Wat betreft liefde: zonder liefde is de Decaloog kil en kleurloos. Liefde zonder
wet is daarentegen onvoldoende richtinggevend en komt het emotionele niveau
niet te boven. Vanuit bijbels perspectief is het juist, om bij een conflict van
principes of geboden, die weg te gaan waarin de liefde het meest tot haar recht
komt. In de concretisering van het liefdesgebod biedt bevorderen van welzijn
veel meer duidelijkheid.
Hetzelfde geldt voor barmhartigheid. Zonder barmhartigheid wordt de Decaloog
een opsomming van regels. Barmhartigheid is een belangrijke notie binnen de
christelijke ethiek en de geneeskunde. Bij de beoordeling welke handeling het
meest barmhartig is, is verwijzing naar de mate van welzijn onvermijdelijk. Om
die reden heeft het begrip barmhartigheid weinig meerwaarde, want iedere daad
van barmhartigheid dient een weldaad te zijn.
Het spanningsveld tussen eerbied voor het leven en weldoen wordt in de laatste
paragrafen toegespitst op de problematiek van ‘mercy killing’.
De meeste bijbelse voorbeelden van zelfdoding staan in een context van
godverlatendheid. Het levenseinde van Simson vormt hierop een uitzondering.
Deze geschiedenis illustreert dat er waarden zijn, waaraan menselijk leven
ondergeschikt is. Voorbeelden zijn de eer van God, het toepassen van
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gerechtigheid (binnen strafrecht) en het geven van leven voor leven
(bijvoorbeeld in oorlogsituaties).
Is leven ook ondergeschikt aan het beginsel van barmhartigheid? Sommigen
geven een bevestigend antwoord, maar erkennen tevens dat vanuit een
christelijke ethiek dit antwoord niet onderbouwd kan worden. In de Bijbel is het
doen van barmhartigheid telkens gericht op leven én welzijn, en in deze
volgorde.
Beide woorden mogen niet worden gescheiden. Barmhartigheid verplicht tot
goede zorg. Dat kan soms betekenen dat een medische behandeling wordt gestart
of gecontinueerd, in andere gevallen gestaakt of onthouden (6.3).
Tot dusver is geschreven over de principes eerbied voor het leven en weldoen. In
het vervolg zullen beide principes worden samengevat in de regel: leven en
welzijn.
Naast de morele betekenis van leven en welzijn heeft de patiënt of diens
vertegenwoordiger ook een (moreel) belangrijke stem in de besluitvorming.
Deze inbreng, meestal weergegeven met het autonomieprincipe, zal in het
volgende hoofdstuk worden besproken.
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7. Verantwoordelijkheid
7.1 Inleiding
In de vorige hoofdstukken is aangegeven dat de bijbelse geboden (a) gericht zijn
op het leven van de mens, (b) op het welzijn van de mens en (c) dat ze een appèl
doen op de menselijke verantwoordelijkheid. De gerichtheid op het leven is
vertaald in het morele principe eerbied voor het leven; de gerichtheid op het
welzijn in het principe van weldoen. Beide principes zijn afhankelijk van elkaar
en kunnen worden samengevat in leven én welzijn. In dit hoofdstuk gaat het om
de menselijke verantwoordelijkheid en het principe dat daaraan ontleend kan
worden. Centraal staat de vraag hoe de menselijke verantwoordelijkheid zich
verhoudt tot de principes leven én welzijn.
De laatste decennia is steeds meer nadruk komen te liggen op de eigen
verantwoordelijkheid van de mens, met de nadruk op het woord eigen. In de
ethiek wordt dat het autonomieprincipe of, in meer juridische termen, het
zelfbeschikkingsrecht genoemd. Beide woorden worden in het vervolg als
synoniemen gebruikt. Om de vraag naar de verhouding tussen
verantwoordelijkheid versus leven én welzijn te kunnen beoordelen, zal eerst
worden nagegaan wat het zelfbeschikkingsrecht inhoudt (par. 7.2). Vervolgens
zal dit recht worden beoordeeld vanuit bijbels gezichtspunt om tot een
vergelijking te komen tussen verantwoordelijkheid en zelfbeschikking (par. 7.3).
Daarna zal worden bezien wat een deterministische geloofsvisie betekent voor
de menselijke verantwoordelijkheid (par. 7.4). Tot slot worden enkele vragen
besproken betreffende de relatie verantwoordelijkheid en leven én welzijn (par.
7.5).
7.2 Zelfbeschikking: ontwikkeling en begripsbepaling
De betekenis van het zelfbeschikkingsrecht is in hoge mate afhankelijk van de
context waarbinnen dit begrip wordt gebruikt. De laatste decennia wordt het
begrip gebruikt in de context van de toenemende medische macht en kennis. Om
die reden zal beknopt worden ingegaan op de ontwikkeling binnen de
geneeskunde en de daaraan verbonden visie (met de reacties daarop) op het
zelfbeschikkingsrecht.
7.2.1 Ontwikkeling
Autonomie is, zoals Kuitert zijn afscheidscollege noemde, een laatkomer in de
ethiek [Kuitert 1989]. Hij noemt het zelfs een lastige laatkomer, maar of dat zo
is valt nog te bezien. In ieder geval is het een laatkomer, in die zin dat de
aandacht voor dit begrip de laatste jaren sterk is toegenomen100. Dit hangt samen
                                                          
100  Het begrip autonomie kent een lange traditie. Het werd in de oudheid gebruikt om de
zelfstandigheid van de Griekse stadstaten te benadrukken. Bij Kant is autonomie een belangrijk
moreel principe geworden, waarbij de mens zich vrijwillig stelt onder een onvoorwaardelijke
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met de ontwikkelingen van de medische techniek en de medische mogelijkheden
[Berg 1969, Rolies 1995; 89 e.v.]. Want naast de talrijke positieve aspecten van
de toegenomen medische macht bleek ze ook een keerzijde te bevatten. De strijd
voor het leven, onder andere met behulp van ‘life sustaining treatments’,
resulteerde soms in ongewenste levenslange afhankelijkheid [Pranger 1992; 5-
50]. Als vanzelf ontstaat dan de vraag of deze consequentie acceptabel is.
Het beantwoorden van deze vraag impliceert dat er keuzen gemaakt moeten
worden. Dat geldt in beginsel voor iedere behandeling, maar bij veel
behandelingen is de afweging van lasten en baten voldoende richtinggevend. Zo
zal bijvoorbeeld een heupfractuur bijna altijd operatief worden behandeld, daar
deze behandeling veel betere resultaten en minder complicaties laat zien dan de
langdurige niet-operatieve therapie. De conservatieve niet-operatieve
behandeling kan nauwelijks als een reëel alternatief worden beschouwd. Ook bij
een heupfractuur behoudt de patiënt het recht om af te zien van de operatie, maar
die keuze ligt niet voor de hand.
Naarmate echter de afweging van lasten en baten minder richting geven, wordt
de inbreng van de patiënt belangrijker [Boer 1995; 9-10]. Dat doet zich juist
voor bij diverse levensonderhoudende behandelingen, zoals bijvoorbeeld
langdurig sondevoedingtherapie, beademing en dialyse. Wil de patiënt nog leven
zoals dat alleen met behulp van deze therapieën nog mogelijk is?
Naast de ontwikkelingen in de geneeskunde hebben ook de veranderingen in de
samenleving bijgedragen aan de toenemende waardering van het
autonomieprincipe. Vaste morele kaders, die voorheen werden gestempeld door
kerkelijke tradities en religieuze noties, vervaagden. Daardoor ontstond een
moreel vacuüm. Nieuwe referentiekaders moesten worden ontwikkeld.
Manenschijn spreekt zelfs van een gezagscrisis in de moraal, waarin een beroep
op de autonomie moest voorzien [Manenschijn 1999; 56]. Of zoals Erdmans het
in de eerste kamer verwoordde: zelfbeschikkingsrecht is sluitsteen (Het
Nieuwsblad 8 dec.1997). Kort en enigszins vereenvoudigd weergeven vormt het
autonomiebeginsel de basis voor een nieuwe moraal, waarbij de norm wordt
bepaald door het individu.
Deze verandering van morele kaders is niet zonder consequenties geweest.
Voorheen bepaalden de vaste kaders de publieke moraal, waarin grosso modo
duidelijk was hoe gehandeld moest worden. Door het accent op de menselijke
autonomie ontstond een toenemende privatisering van de moraal. Ethiek werd
een persoonlijke zaak.
Wat zijn daarvan de gevolgen? De uiterste consequentie van deze ontwikkeling
zou kunnen zijn dat, zoals enkele malen in het bijbelboek Richteren wordt
opgemerkt, iedereen in beginsel doet wat goed is in zijn of haar ogen. Deze
consequentie, die niet gelezen mag worden als een vorm van normloosheid,
                                                                                                                                              
morele wet. Deze wet overstijgt het individu en is samen te vatten als het categorisch imperatief
(zie voor een uitvoeriger beschrijving van dit begrip: Kuitert 1989, Manenschijn 1999).
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wordt door velen niet geaccepteerd. Door onderscheid te maken tussen een
zwakke en sterke versie van het autonomieprincipe wordt de betekenis van het
principe genuanceerd (zie par. 7.2.2).
De toenemende waardering van het autonomieprincipe in de bio-ethiek heeft
tegelijk het aantal kritische vragen doen toenemen. Hoe is de relatie tussen het
autonomiebeginsel en een individu overstijgende moraal? Waar haalt een
individu zijn waarden vandaan? Handelt iemand werkelijk autonoom wanneer
hij doet hetgeen hij het liefste wil doen? Stelt dit beginsel niet te hoge eisen aan
het individu? Zonder in allerlei details te treden wordt de roep in de samenleving
om ‘steviger waarden en normen’ steeds sterker.
Deze vragen worden in de literatuur uiteenlopend beantwoord, hetgeen heeft
geleid tot een veelheid van meningen over en omschrijvingen van het begrip
autonomie.
Daar komt bij dat juist in de gezondheidszorg veel patiënten kwetsbaar en
zorgafhankelijk zijn [Manschot 1994]. Medische beslissingen zijn soms uiterst
complex en grote patiëntengroepen zijn niet in staat om de belangen te wegen en
hun eigen mening te uiten.
Het morele autonomiebeginsel kreeg onder andere in de Wet op de
Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO) een wettelijke
verankering. Van moreel beginsel werd het een juridisch recht. Daarmee
veranderde ook de arts-patiëntrelatie. Ging het aanvankelijk om wederzijds
vertrouwen, inmiddels weet de mondige en autonome patiënt steeds beter wat
zijn rechten zijn.
Feinberg beschrijft de intermenselijke verhoudingen als een soort contract.
Binnen dat sociale contract heeft de menselijke autonomie een plaats, namelijk
als een recht om zelf te beschikken. De relatie tussen mensen onderling is bij
Feinberg een relatie die bestaat uit rechten en plichten [Feinberg 1986; 47-80].
Het gevolg daarvan is dat Feinberg een samenleving omschrijft, waarin
barmhartigheid en bewogenheid minimaal aanwezig zijn of zelfs ontbreken.
Deze begrippen passen immers niet goed bij het recht op zelfbeschikking.
Deze visie is echter geen gemeengoed. Reinders wijst op de verschraling van de
zorgrelatie als gevolg van de juridisering [Reinders 1994; 92-3]. Lelie trekt een
soortgelijke conclusie [Lelie 2000]. Van Willigenburg plaatst het
autonomieprincipe binnen de relatie van wederzijds respect. In beginsel dient
iedere keuze gerespecteerd te worden die mensen ten aanzien van hun eigen
leven maken [Willigenburg 1993; 39-45].
Autonomie en respect voor autonomie hebben derhalve alles te maken met
respect voor de eigenheid en het uniek-zijn van de ander. Juist in het respecteren
van de wilsuitingen van de ander wordt hij of zij als persoon erkend en
gerespecteerd.
Bovengenoemde benaderingswijzen van het autonomieprincipe illustreren de
divergentie aan opvattingen.
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Samenvattend heeft het autonomieprincipe een belangrijke plaats gekregen
binnen de huidige bio-ethiek. Het morele beginsel is in toenemende mate
vastgelegd in het recht op zelfbeschikking. Deze ontwikkeling roept bij
menigeen kritische vragen op. Dit heeft uiteindelijk geresulteerd in diverse visies
op en uiteenlopende omschrijvingen van het autonomieprincipe.
7.2.2. Begripsbepaling
Als gevolg van de verschillende definities en interpretaties van het begrip
zelfbeschikking ontstaat gemakkelijk begripsverwarring [o.a. Kuitert 1989,
Agich 1993, Manenschijn 1999]. Dupuis merkt zelfs op dat deze verwarring
bewust wordt gekoesterd [Dupuis 1994; 48]. Of dat zo is blijft buiten
beschouwing, maar ze kan wel gemakkelijk ontstaan. Dupuis onderscheidt
bijvoorbeeld verschillende vormen van autonomie, namelijk: (1) autonomie als
tegenhanger van heteronomie, hetgeen verwijst naar het kantiaanse model van
autonomie, (2) autonomie als zelfbeschikking of zelfbepaling inzake de eigen
persoon en vooral het eigen lichaam, (3) autonomie als wilsbekwaamheid en (4)
autonomie in godsdienstige context [Dupuis 1994; 47-64]. Daarmee wekt ze de
indruk dat ‘autonomie als zelfbeschikking’ of ‘autonomie als wilsbekwaamheid’
los staat van een levensbeschouwelijke context, door apart ‘autonomie in
godsdienstige context’ te benoemen. Maar daardoor ontstaat juist de verwarring.
De visie op het zelfbeschikkingsrecht wordt immers bepaald door een totaalvisie
op het leven, hetzij religieus, hetzij niet religieus (par. 3.5). De mate waarin aan
mensen zelfbeschikking wordt toegekend is afhankelijk van de levensvisie.
In deze paragraaf gaat het om de vraag wat onder zelfbeschikking en respect
voor zelfbeschikking wordt verstaan. Verschillende omschrijvingen zullen
beknopt worden besproken:
- morele en niet-morele zelfbeschikking,
- passief en actief respect voor zelfbeschikking,
- zwakke en sterke versie van zelfbeschikking.
Boer merkt op dat zelfbeschikking op twee manieren kan worden gebruikt,
namelijk als praktische of niet-morele zelfbeschikking en als morele
zelfbeschikking [Boer 1995; 3]. In beide gevallen gaat het om respect voor de
keuze die betrokkene maakt. Het verschil wordt bepaald door de motivering van
de keuze. Bij morele zelfbeschikking wordt de keuze gemotiveerd met
verwijzing naar morele regels of principes, terwijl bij niet morele
zelfbeschikking praktische motieven worden aangevoerd. De grens tussen
praktische en morele motieven is niet scherp, daar een moreel probleem meestal
ook een praktisch probleem is. In dit hoofdstuk gaat het om morele
zelfbeschikking.
Naast het onderscheid tussen morele versus niet-morele zelfbeschikking kan ook
passief en actief respect voor zelfbeschikking worden onderscheiden
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[Willigenburg 1993; 39-45]. Dit onderscheid wordt bepaald door de mate van
betrokkenheid en participatie om de eigenheid van de ander te respecteren of te
bevorderen. Bij passief respect gaat het om afzien van ongewenste inmenging in
het leven en in de keuzen van anderen. Er vindt geen bemoeienis plaats op een
manier die de ander in zijn of haar vrijheid beperkt. Passiviteit, respect voor de
keuze en positie van de ander en afzijdigheid zijn kernwoorden die deze vorm
van respect voor zelfbeschikking kenmerken. Passief respect voor
zelfbeschikking mag niet worden verward met onverschilligheid en
ongeïnteresseerdheid. Afzijdigheid die voorkomt uit onverschilligheid getuigt
niet van respect voor de eigenheid van de ander.
Bij actief respect voor zelfbeschikking wordt de ander gesteund en geholpen om
richting te geven aan het leven. Zo zijn bijvoorbeeld veel bewoners van
verpleeg- of verzorgingshuizen afhankelijk van de zorg van anderen. Dit vraagt
om een actieve betrokkenheid van de hulpverleners om de eigenwaarde en het
zelfrespect van de bewoner te waarborgen of te optimaliseren. In de notitie
Eigen leven, omgaan met autonomie en afhankelijkheid van
verpleeghuisbewoners worden diverse voorbeelden genoemd hoe de
hulpverlener daar concreet gestalte aan kan geven [NVVz 1996; 10 e.v.]. Hierbij
spelen sociale en relationele aspecten een grote rol, omdat een beroep wordt
gedaan op betrokkenheid, vriendschap, zorgzaamheid en het aanvaarden van
verantwoordelijkheid voor elkaar [Proot 1998].
Het verschil tussen passief en actief is gradueel van aard. In beide gevallen
wordt het recht op zelfbeschikking erkend.
Een derde onderscheid betreft het verschil tussen een zwakke en sterke versie
van zelfbeschikking [Boer 1995; 5]. Bij de sterke versie van morele
zelfbeschikking worden wensen en keuzen uitsluitend door betrokkene zelf
bepaald. In deze optiek is moraal volstrekt individueel.
De grondlegger van dit principe, de utilist Mill, was een voorstander van de
sterke versie [Mill 1871]. Voor hem had zelfbeschikking slechts één beperking,
namelijk datzelfde recht van de ander. Verder erkende hij geen beperkingen
vanuit een universele moraal of een godsdienstige levensbeschouwing. Dat
iemand voor zichzelf bepaalde beperkingen oplegt is een persoonlijke zaak.
In deze tijd zijn Feinberg en Laurs pleitbezorgers van een sterke versie van
autonomie [Feinberg 1986. Laurs 1995]. Het weigeren van een levensreddende
handeling door een patiënt is daar een uiting van101.
In de sterke versie klinkt het meest duidelijk de letterlijke betekenis van
autonomie door, namelijk jezelf (autos) een morele wet (nomos) stellen. Bij de
zwakke versie worden wensen en wilsuitingen getoetst aan een moraal die het
individu overstijgt. De zwakke versie veronderstelt dat er universele of individu
overstijgende morele principes zijn.
                                                          
101  De complexiteit van deze consequentie wordt beschreven door Koers onder de titel: Wat te
doen indien een patiënt na auto-intoxicatie behandeling weigert? [Koers 1999]
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De tegenstelling sterk en zwak is minder scherp dan hierboven wordt
gesuggereerd. Zowel binnen de sterke als binnen de zwakke versie zijn gradaties
aan te brengen. Zo wordt binnen de zwakke versie verondersteld dat er een
individu overstijgende moraal is. De mate waarin een individu deze moraal
beïnvloedt of kan beïnvloeden is verschillend. Sommigen zien een individu
overstijgende moraal als een product van een onderlinge afspraak binnen een
(internationale) samenleving; de zogenaamde contractmodellen. Anderen
baseren een algemene moraal op de Decaloog, waarbij deze wordt beschouwd
als de geopenbaarde wil van God. Dit laatste is minder te beïnvloeden dan het
eerste en als zodanig een zwakkere versie van autonomie.
Vergelijkbare gradaties zijn op te merken binnen de sterke versies van het
zelfbeschikkingsrecht. De ethici Beauchamp en Childress nemen een
tussenpositie in door het autonomieprincipe enerzijds een belangrijke plaatst toe
te kennen en anderzijds te plaatsen binnen de context van ‘authority, tradition or
social morality’.
Samenvattend en concluderend zijn zelfbeschikking of autonomie (en het respect
daarvoor) op verschillende manieren te omschrijven. Om verwarring te
voorkomen is het essentieel dat de letterlijke betekenis in de definitie doorklinkt.
Daarmee staat autonomie voor de keuzevrijheid van een actor, waarbij
betrokkene zelf de keuze bepaalt. Een actor kan zich bij het maken van een
keuze door verschillende morele principes laat leiden, maar uiteindelijk ligt de
keus bij de actor.
7.2.3 Zelf-beschikking
Met het onderscheid tussen de sterke en zwakke versie van zelfbeschikking
wordt aangegeven hoe dit beginsel zich verhoudt tot andere normen en waarden.
In de sterke versie wordt het alleen begrensd door het gelijknamige recht van
anderen, in de zwakke versie door een individu overstijgende moraal102.
Zelfbeschikking kan ook worden begrensd door het beperken van het zelf.
Zelfbeschikking veronderstelt immers dat betrokkene in staat is om zelf keuzen
te maken. Over die beperking gaat het in deze paragraaf.
In de literatuur worden verschillende begrippen gebruikt om de beperking of het
verlies van het zelf aan te duiden: wilsonbekwaam, handelingsonbekwaam en
incompetent [Delden 1991; 23-9. Dupuis 1994]. Daar tegenover staan
wilsbekwaam, handelingsbekwaam en competent.
Letterlijk verwijst wils(on)bekwaamheid naar het (on)vermogen om iets te
willen. In de praktijk en in de literatuur heeft het begrip ook betrekking op het
vermogen om te beslissen, maar in de naam klinkt alleen de bekwaamheid van
                                                          
102  Zwart wijst op de natuurlijke grenzen die aan het zelfbeschikkingsrecht worden gesteld [Zwart
1995; 35 e.v.]. Deze grenzen zijn niet absoluut en zeggen meer over de kennis en mogelijkheden
van de wetenschap, dan over de grens als zodanig.
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de wil door. Bij handelingsbekwaamheid ligt het accent op de bekwaamheid tot
handelen. De begrippen wilsbekwaam en handelingsbekwaam dekken slechts
een gedeelte van dit vermogen. Daar het echter gaat om het vermogen om
relevante informatie te beoordelen, eigen wensen daarmee te wegen, om
vervolgens een beslissing te nemen en deze ook kenbaar te maken, geeft
beslissingsbekwaam het meest duidelijk aan waar het bij zelfbeschikking om
gaat. In juridische zin wordt dit begrip verbonden aan het vermogen om een
bindende beslissing te nemen. Beslissingsbekwaam en beslissingsbekwaamheid
worden in de medisch-ethische literatuur nauwelijks gebruikt [Dupuis 1994; 70].
Dit behoeft geen belemmering te zijn om deze begrippen toch te gebruiken.
Vanwege de betrekkelijke meerwaarde worden in het vervolg van deze studie
voornamelijk de begrippen wilsbekwaam en wilsonbekwaam gebruikt. Hiermee
wordt het hele proces bedoeld van begrijpen, afwegen, beoordelen en
besluiten103.
In medisch-ethische literatuur gaat het bij wilsbekwaamheid om het vermogen
om beslissingen te nemen. Wilsbekwaamheid en het nemen van autonome
beslissingen zijn aan elkaar gerelateerd. Om die reden beperken Beauchamp en
Childress de bespreking van het autonomieprincipe voornamelijk tot autonome
handelingen. Autonomie en wilsbekwaamheid zijn geen geïsoleerde begrippen,
maar vragen om een vertaling naar concrete beslissingen en concrete
handelingen.
Naarmate de complexiteit van een handeling en de ingrijpendheid van de
gevolgen toenemen, wordt een groter beroep gedaan op de wilsbekwaamheid
van de patiënt. Terecht wordt in het rapport van de Gezondheidsraad geschreven
over contextuele wilsonbekwaamheid [Delden 1991, 30-2]. In beginsel wordt
wilsbekwaamheid altijd contextueel bepaald, want wilsbekwaamheid kan niet
los van de context en de concrete vraagstelling worden beoordeeld.
Daarmee zijn niet alle vragen beantwoord, maar verschuift de discussie naar een
concreter vraagstelling, namelijk: is betrokken patiënt voldoende wilsbekwaam
om de verschillende aspecten van deze concrete behandeling te beoordelen, af te
wegen en tot een keuze te komen?
Om er voor te zorgen dat een patiënt een autonome beslissing kan nemen, dient
een arts voldoende104 en begrijpelijke informatie te geven. Dit hangt samen met
het recht op informatie, zoals dat in de WGBO is vastgelegd105.
                                                          
103  Van der Klippe noemt enkele criteria, waaraan iemand moet voldoen om wilsbekwaam te zijn.
Wilsbekwaamheid veronderstelt dat betrokkene (1) in staat is om een keuze te maken, (2) de aard
van de beslissing kan beoordelen, (3) tot een rationele motivering kan komen, (4) het vermogen
heeft om de informatie te begrijpen (5) en dit ook begrijpt en (6) inzicht heeft in de situatie [Klippe
1990].
104  Het is niet altijd duidelijk wat ‘voldoende’ inhoudt. Dient de arts zeer zeldzame complicaties
van de behandeling ook te melden? Dient de arts de patiënt te informeren, wanneer de patiënt
eigenlijk geen belangstelling heeft voor deze informatie? Beauchamp en Childress onderscheiden
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Verder dient het een vrijwillige keuze te zijn. In de literatuur is dit regelmatig
onderwerp van discussie geweest. Vrijwilligheid betekent dat iemand kan
besluiten de handeling te doen of niet te doen. Vrijwilligheid staat onder druk
wanneer er sprake is van grote afhankelijkheid, zoals dat bijvoorbeeld in de zorg
het geval is [Manschot 1994; 98-100]. Ook beïnvloeding en dwang bedreigen de
autonomie van de patiënt. Zo is het verschil tussen voorlichting en beïnvloeding
is niet scherp. De voorkeur van de arts zal in de woordkeuze en het voorstellen
van de verschillende alternatieve keuzen doorklinken. Als vanzelf lijkt de keuze
die de arts prefereert het meest voor de hand te liggen. Op zichzelf is dit niet
verkeerd, daar de arts kennis van zaken heeft en in veel gevallen goed kan
aangeven welke keuze voor de patiënt de beste is. Lelie merkt op dat een lichte
vorm van paternalisme patiënten kan helpen bij het maken van een autonome
keuze [Lelie 2000; 1707]. Maar daardoor stuurt en beïnvloedt de arts de
besliskeuzen.
Ook familieleden en de maatschappij kunnen keuzen beïnvloeden. Een patiënt
die ervaart ‘anderen tot last te zijn’ staat minder vrij ten opzichte van bepaalde
keuzen. Een ernstig hulpbehoeftige of hoogbejaarde patiënt zal zich snel te veel
of onzeker voelen in een samenleving waar gezond en jong de idealen zijn.
Naast de genoemde externe factoren zijn er ook interne factoren die de
keuzevrijheid beïnvloeden. Tot deze laatste behoren depressies, een algeheel
gevoel van nutteloosheid en dwangneurosen [Willigenburg 1993; 43-4].
Manenschijn betwijfelt of er überhaupt wel sprake kan zijn van een vrijwillig
kiezen. Veel determinanten zijn immers bepaald. Mensen kiezen niet voor het
leven, want ze bestaan. Mensen kiezen geen bepaald geslacht, want het geslacht
staat al vast vanaf de bevruchting. Mensen beslissen niet of ze aan een
hartinfarct dan wel aan darmkanker zullen sterven [Manenschijn 1999; 18-9].
Van den Beld wijst uitvoerig op de invloed van de cultuur en samenleving op de
keuzevrijheid van de mens [Beld 1990; 94-100]. Verder gaat hij in op het
zogenaamde psychologische determinisme: mensen laten zich in hun keuzen
leiden door wensen, voorkeuren en idealen.
Bovengenoemde opmerkingen geven terecht aan dat de vrijheid van keuze van
verschillende kanten beperkt kan worden. Dat veel determinanten vast liggen,
impliceert niet dat iedere keuzevrijheid ontnomen is. Dat mensen zich laten
                                                                                                                                              
drie standaards van openheid [Beauchamp 1994; 147-50]: datgene wat dokters gewoon zijn om te
vertellen bij een bepaalde behandeling (‘the professional practice standard’), datgene wat een
hypothetisch verstandig persoon zou willen weten om te kunnen beslissen (‘the reasonable person
standard’) en datgene wat de individuele patiënt nodig heeft of wenst om een keuze te kunnen
maken (‘the subjective standard’). In de praktijk zal het meestal gaan om een mix van deze
standaards. De arts dient zodanig informatie te geven dat hij of zij het kiezen voor de patiënt
vergemakkelijkt.
105 Dupuis merkt terecht op dat respect voor zelfbeschikking ook betekent dat de patiënt recht heeft
op informatie of recht op weten [Dupuis 1988; 223-4]. Past het recht op niet-willen-weten ook bij
respect voor zelfbeschikking? Kan er sprake zijn van een autonome keuze, wanneer de patiënt niet
weet waarover hij beslist [Manenschijn 1999]?
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leiden door voorkeuren en wensen betekent evenmin dat de keuzevrijheid
minimaal is. Integendeel. Voorkeuren en motieven maken deel uit van de
persoon. Zolang iemand vrijwillig tot een keuze komt, en dus de mogelijkheid
heeft om het ook niet te doen, is er sprake van keuzevrijheid. Daarom kunnen
veel keuzen in de medische praktijk autonome keuze worden genoemd, wanneer
duidelijk is dat de beslissing ‘eigen’ is. Of, zoals Kuitert dit schrijft, een keuze is
autonoom wanneer iemand daartoe redenen heeft [Kuitert 1989; 18]. Dat is zelf-
beschikking.
Samenvattend kan er alleen sprake zijn van zelfbeschikking wanneer betrokkene
wilsbekwaam is. Dit veronderstelt dat betrokkene, in casu een patiënt, in staat is
om informatie te begrijpen, belangen af te wegen en een beslissing te nemen.
Daartoe dient hij of zij voldoende en op een begrijpelijke wijze te worden
geïnformeerd. Zelfbeschikking wordt bedreigd door afhankelijkheid, dwang en
beïnvloeding. Ondanks deze bedreiging kunnen veel keuzen binnen de arts-
patiëntrelatie eigen keuzen zijn.
7.3. Zelfbeschikking vanuit christelijk perspectief
Ondanks de verschillende omschrijvingen van de begrippen zelfbeschikking en
autonomie, gaat het in deze begrippen om vrijwillige keuzen en beslissingen,
waarbij de actor voor zichzelf een keuze maakt en voor zichzelf een norm
bepaalt. Die norm kan buiten de actor liggen, zoals bijvoorbeeld de Decaloog,
maar de actor bepaalt zelf of hij/zij deze norm accepteert. Er moet dus altijd iets
van de letterlijke betekenis, waarbij het individu voor zichzelf (autos) een norm
(nomos) bepaalt, in de omschrijving van deze begrippen doorklinken, wil er
sprake zijn van autonomie.
Bij het begrip autonomie ligt het accent niet op de keuzevrijheid als zodanig.
Keuzevrijheid is een voorwaarde om een autonome beslissing te nemen. Het
accent ligt echter op de normstelling. De handeling is verantwoord omdat
betrokkene die zelf heeft gekozen. De mate waarin andere principes een rol
spelen, wordt aangeduid met de sterke of zwakke versie van autonomie, maar de
norm bepaalt betrokkene zelf. In deze paragraaf wordt de stelling verdedigd dat
in essentie het recht op autonomie geen christelijk principe is, maar dat de
keuzevrijheid van de mens onderdeel is van de menselijke verantwoordelijkheid.
7.3.1 Gemeenschapsethiek
Dit blijkt in de eerste plaats uit de zogenaamde cultuuropdracht (Gen. 2.15). Met
de opdracht de aarde te bouwen (abad) en te bewaren (sjamar) krijgt de mens
een taak met daarbij behorende verantwoordelijkheden106. Hij moet de aarde
                                                          
106 De woorden abad en sjamar worden door exegeten verschillend beoordeeld. Van Selms wijst
op het gewelddadige van deze woorden. De aarde is in die betekenis op zichzelf niet goed en de
mens krijgt de taak krijgt om de aarde, zo nodig met geweld, te onderwerpen [Selms 1984].
Calvijn geeft een minder gewelddadige invulling aan deze opdracht. Hij gebruikt in dit verband de
uitdrukking ‘huisvader der wereld’. Zoals God op een vaderlijke wijze voor zijn schepping zorgt,
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bewerken en bewaken. Van Selms vergelijkt deze taakstelling met een
arbeidsovereenkomst. De mens is beheerder en bewoner van hetgeen het
eigendom is van een ander [Selms 1984; 55-6]. De Fraine en Wenham blijven
bij het bijbelse beeld van een hof en vergelijken de taakstelling van de mens met
de werkzaamheden van een hovenier. Zoals een hovenier een tuin onderhoudt,
zo heeft de mens deze taak voor de aarde. Dit is geen vrijbeheer naar eigen
inzichten, maar beheren overeenkomstig de bedoeling van de eigenaar [Fraine
1963; 49. Wenham 1987].
De taakstelling van de mens blijkt in de tweede plaats uit de mozaïsche geboden.
Om volk van God te kunnen zijn moest het volk de geboden onderhouden.
Verantwoord beheer van de schepping is dus niet alleen ‘bouwen en bewaren’
(‘beheren en bewaken’), maar ook het onderhouden van de geboden van God. Of
anders geformuleerd: de mens beheert op een verantwoorde wijze de schepping
wanneer hij handelt overeenkomstig de bedoeling van de Schepper en wanneer
hij de geboden naleeft.
In de griekse vertaling van sjamar (psulasso) klinken beide betekenissen door.
Psulasso legt een verbinding tussen enerzijds het bewaren van de aarde en
beheren van de schepping en anderzijds het bewaren van de geboden van God
[TWNT IX; 232-7].
Omgekeerd belooft God zijn zorg en bescherming aan hen die zijn geboden
bewaren. Dit blijkt onder andere uit de aäronitische zegen (Num. 6.24). In het
Nieuwe Testament wordt deze belofte treffend verwoord in Lk. 11.28: ‘zalig zijn
degenen, die het Woord van God horen en bewaren (psulasso)’ [TWNT. Selms
1984; 55-6].
Berkhof merkt op dat de mens een grote verantwoordelijkheid heeft gekregen,
omdat hij geschapen en gesteld is om te antwoorden op het spreken van God
[Berkhof 1973; 191-8]. Het gegeven dat de mens mondig en wilsbekwaam is
maakt hem (haar) tot een beantwoordend en verantwoordelijk wezen.
In de derde plaats is het recht op autonomie geen christelijk principe, daar de
bijbelse wetgeving de mens plaatst in relatie tot zijn naaste. Vriezen omschrijft
de oudtestamentische ethiek als een gemeenschapsethiek [Vriezen 1977; 418
e.v.]. Het individu maakt onderdeel uit van een gemeenschap. De mens is niet
gemaakt om alleen te zijn.
Verder blijkt de sterke relatie tussen individu en gemeenschap uit de invloed die
het handelen van één individu heeft op het geheel van zijn gezin of van de
gehele samenleving. Vriezen noemt daarvan verschillende bijbelse voorbeelden.
De gemeenschap deelt soms in de zegen die volgt op de goede daden van een
individu; ze deelt soms ook in de straf als gevolg van een ernstige individuele
overtreding.
                                                                                                                                              
zo krijgt de mens diezelfde taak voor de wereld [Calvijn Comm]. In deze betekenis komt het
begrip ‘heerschappij’ meer overeen met goed beheren dan met gewelddadig beheersen.
Hoofdstuk 7. Verantwoordelijkheid
147
De sterke band tussen individu en gemeenschap blijkt ook uit de talrijke wetten
en geboden om zorgzaam te zijn voor elkaar. Juist de kwetsbaren genoten
goddelijke bescherming. Uitbuiting en woekerwinsten werden verboden.
Bedelaars mochten niet voorkomen. Zelfs de vreemdelingen deelden in deze
regelingen, want het volk van Israël was zelf vreemdeling geweest in Egypte
[Schans 1998; 17 e.v.].
In het Nieuwe Testament wordt deze lijn doorgetrokken in de woorden
rentmeester en rentmeesterschap (par. 7.3.2). Het is opvallend dat binnen de
bijbelse wetgeving nauwelijks wordt geschreven over individuele rechten tot
zelfverwerkelijking en levensinvulling. De nadruk ligt op de plicht tot
onderlinge hulp en betrokkenheid. De mens dient het welzijn van de naaste te
zoeken, zoals hij dat ook van zichzelf op het oog heeft. Onderlinge zorg,
wederzijdse betrokkenheid en het elkaar tot een hand en een voet zijn worden in
de bijbel nadrukkelijk onderstreept. Het bijbelse begrip diakonia illustreert deze
wederzijde betrokkenheid [Noordegraaf 1991; 9-25]. Veelvuldig wordt
opgeroepen tot gehoorzaamheid, zelfverloochening en de minste zijn. Niet de
eigen belangen staan centraal, maar de zorg voor de naaste107.
Lalleman komt tot de terechte conclusie dat in de oudtestamentische
ethiek oog is voor het individu, maar niet voor individualisme [Lalleman
1999; 72]. Bijbelse ethiek is gemeenschapsethiek.
Autonomie, waarbij het individu de norm bepaalt, staat dus op gespannen voet
met de bijbelse verantwoordelijkheid. Beide woorden hebben tegengestelde
richtingen. Bij autonomie ligt het vertrekpunt in het individu zelf, waarbij het
hem of haar vrij staat om andere principes in de morele afweging te betrekken.
Verantwoordelijkheid wordt daarentegen bepaald door de van God gegeven
taakstelling en het appèl dat de naaste op het individu doet108. De vraag van
broedermoordenaar Kaïn ‘Ben ik mijn broeders hoeder?’ werd uitgesproken als
een verontschuldiging (Gen. 4.9). In het antwoord van God veranderde deze
uitroep in een aanklacht: hij diende wel zorg te dragen voor zijn broeder. De
                                                          
107 Tegen deze achtergrond kan zelfs de vraag worden gesteld welke ruimte in de bijbelse traditie
nog overblijft voor zelfbeschikking en zelfontplooiing. In de Decaloog relateert Jezus de liefde
voor de naaste aan de liefde voor onszelf. Dat laatste is ook aanwezig en mag blijkbaar aanwezig
zijn. Van der Voet tekent hier terecht bij aan dat God ons bestaan heeft gewild. Hij heeft de mens
het leven geschonken, een eigen lichaam gegeven met daarbij een eigen identiteit en eigen
levensgeschiedenis. En als God dat wilde, dan mag de mens er zijn [Voet 1997; 83]. Dit betekent
dat gehoorzaamheid aan de geboden van God en zelfverloochening geen contrast vormen met de
mogelijkheid van zelfontplooiing en zelfbeschikking. De gehoorzaamheid aan de geboden geeft
enerzijds aan dat de mens tot zelfontplooiing mag komen, maar anderzijds dat deze individuele
ontplooiing nooit ten nadele mag zijn van de mens en de medemens.
108  In de benadering van Levinas ligt het accent voornamelijk op het appèl van de naaste. Juist de
kwetsbaarheid van de ander doet een beroep de menselijke verantwoordelijkheid [Levinas 1975,
Keij 1998].
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mens is immers verantwoordelijkheid verschuldigd jegens God, de naaste en de
natuur [Lalleman 1999; 59-72], en in die volgorde.
Binnen de ruimte van de geboden is de mens vrij tot handelen. MacIntyre
vergelijkt ethiek met een spelen van een wedstrijd [MacIntyre 1993; 190-1].
Vergelijkbaar kunnen de geboden van God als de omlijning van het veld en als
de regels van het spel worden beschouwd. Maar dan niet als beperking, maar als
waarborging van de vrijheid van de mens.
Deze laatste opmerking hangt samen met de bijbelse visie op de mens. In de
vorige paragraaf is opgemerkt dat zelfbeschikking wordt bedreigd door dwang
of beïnvloeding. Iemand die verslaafd is kan geen autonome keuze meer maken
en derhalve is er bij verslaving geen sprake meer van zelfbeschikking
[Manenschijn 1999; 21-3]. In het Nieuwe Testament wordt de mens ook een
verslaafde genoemd, maar dan verslaafd aan het verkeerde (Joh. 8.34). Wanneer
hij de gelegenheid krijgt om een morele keuze te maken, kiest hij of zij voor
eigenbelang, eventueel ten koste van de naaste109. De geboden hebben tot doel
dat de mens zijn vrijheid niet verspeelt en willen voorkomen dat hij terugvalt in
zijn verslaving. Derhalve ligt het morele ijkpunt in een christelijke ethiek niet in
het individu, maar in de nomos van God.
Samenvattend heeft zelfbeschikking, in de betekenis dat het individu voor
zichzelf een norm bepaalt, geen bijbelse basis. Binnen de bijbelse ethiek is wel
aandacht voor het individu, maar dan in relatie tot de gemeenschap. De
menselijke keuzevrijheid is geen individueel recht, maar een opdracht die past
binnen de taakstelling en de geboden van God. Dat maakt de mens tot een
verantwoordelijk individu, waarbij deze verantwoordelijkheid gericht is op God,
de naaste en de natuur (in die volgorde). De bijbelse geboden zijn niet
beklemmend, maar willen voorkomen dat de mens door zijn verslaving zijn
vrijheid verliest.
7.3.2 Verantwoordelijkheidbeginsel
In deze paragraaf gaat het om de vraag met wel principe het bovenstaande kan
worden weergegeven.
De zorg voor de naaste kan worden weergegeven met het principe van
solidariteit [Douma  1997; 84]. Dit principe onderstreept echter alleen de
onderlinge verbondenheid en gezindheid om elkaar te helpen en te steunen.
Solidariteit kan tot uiting komen in onderlinge lotsverbondenheid bij ziekte en
moeite, maar past ook bij gezamenlijke activiteiten in het kwade (solidariteit
binnen een roversbende). Daar normering ontbreekt is solidariteit onvoldoende
om de christelijke verantwoordelijkheid jegens God en de naaste uit te drukken.
                                                          
109  De theorie van het ethisch egoïsme is geen bijbelse ethiek, maar het mensbeeld waar deze
theorie van uitgaat komt sterk overeen met de bijbelse mensvisie.
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Datzelfde geldt voor het principe van lotsverbondenheid.
Meiniger gebruikt het principe van imaginatieve anticipatie [Meininger 1998].
De grondtoon van dit principe ligt in het liefdesgebod: hebt u naaste lief … als
uzelf. Zijn studie heeft voornamelijk betrekking op de zorg voor mensen met een
verstandelijke handicap, maar in de plaats daarvan kan iedere kwetsbare naaste
worden gelezen. In de zorg voor de kwetsbare naaste ontkomt niemand aan
beeldvorming. Meininger beschouwt de mens als beelddrager van God, ondanks
handicap of ziekte. In de zorgrelatie is sprake van betrokkenheid. Daarbij gaat
het om de interpretatie van de ander, met respect voor zijn of haar eigenheid.
De benadering van Meiniger komt sterk overeen met die van de zorgethiek,
waarbij intentionele betrokkenheid het kernwoord is [Verkerk 1994; 53-73].
Terwijl bij Verkerk verwijzing naar het christelijke gedachtegoed ontbreekt, is
dit bij Meiniger wel aanwezig. Zijn visie komt voort uit de christelijke zorg voor
de ander.
Toch stuit ook deze formulering op bezwaren. In het algemeen zal binnen de
zorgrelatie het niet moeilijk zijn wat imaginatieve anticipatie voor concrete
beslissingen betekent. Maar wanneer het gaat om moreel complexe
vraagstukken, geeft intentionele betrokkenheid weinig richting. De arts is gericht
op de ander en beoogt te handelen in de geest van de ander, maar daardoor
behoeft het nog geen verantwoorde beslissing te zijn. Anders geformuleerd: deze
visies zijn onvoldoende normerend. Daar komt bij dat het principe van
imaginatieve anticipatie veel toelichting behoeft voordat duidelijk is waar dit
principe voor staat.
Een woord dat treffend de menselijke verantwoordelijkheid weergeeft is het
begrip rentmeester, in het grieks oikonomos. Oikonomos klinkt door in het
woord econoom en duidt op verantwoord beheer [Noordegraaf 1991; 31]. Dit
veronderstelt dat betrokkene geloofwaardig, eerlijk of betrouwbaar moet zijn.
Een rentmeester was meestal een knecht, die daartoe door zijn meester was
aangesteld. Betrokkene had meestal het beheer over het huis, met inbegrip van
het huisraad. In de Romeinenbrief wordt geschreven over een rentmeester van
een stad. Ook degenen die over de christelijke gemeente de leiding hadden
worden rentmeesters genoemd.
Enerzijds is de rentmeester geen eigenaar, anderzijds heeft de rentmeester wel
tot taak om hetgeen hem of haar is toevertrouwd te beheren. De rentmeester
bewaart en beheert, verzorgt en bewaakt overeenkomstig de bedoeling van de
eigenaar of bezitter.
Het begrip rentmeester zegt aan de ene kant iets over de positie van de mens ten
opzichte van God, aan de andere kant bevat ze een roeping om op verantwoorde
wijze de gestelde taken te vervullen.
Nadeel van het woord rentmeesterschap is de hedendaagse verstaanbaarheid. Het
roept nostalgische herinneringen op en is daardoor minder geschikt als moreel
principe.
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Het is ook mogelijk om de bijbelse verantwoordelijkheid te vertalen in een
gelijknamig principe: het principe van verantwoordelijkheid of het
verantwoordelijkheidbeginsel. Het woord geeft aan dat de normering niet in het
individu zelf ligt. Verder past het begrip bij de taakstelling die de mens heeft
gekregen. Daar in bijna iedere arbeidsovereenkomst wordt geschreven over
taken, verantwoordelijkheden en bevoegdheden is het begrip verstaanbaar voor
de huidige tijd.
Zoals taken, bevoegdheden en verantwoordelijkheden in een
arbeidsovereenkomst op elkaar zijn afgestemd, zo geldt dat ook tussen de
bijbelse verantwoordelijkheid en mogelijkheden. Eén van de taken van de mens
is het omzien naar en verzorgen van elkaar. In de evangeliën wordt enkele malen
het verhaal verteld van een heer (koning), die enkele knechten een verschillend
aantal ‘talenten’ (een som geld) toebedeelde, naargelang ze bekwaam waren om
met die hoeveelheid geld om te gaan (Mt. 25.22-30. Lk. 19.11-27). Bij de
verantwoording van hun activiteiten werd gelet op de mate waarin ze hun
talenten hadden gebruikt. Zonder de verschillen tussen de parallelle
bijbelverhalen uit te diepen blijkt dat bekwaamheid, geschonken mogelijkheden
en verantwoordelijkheid aan elkaar worden verbonden. Dit illustreert dat de
eerder genoemde contextuele wils(on)bekwaamheid goed past binnen het
bijbelse verantwoordelijkheidbeginsel. De mate waarin iemand
verantwoordelijkheid kan dragen wordt mede bepaald door het vermogen om de
informatie te begrijpen, te wegen en keuzen te maken.
Verantwoordelijkheid duidt in de eerste plaatst op de relatie tot God, namelijk
dat de mens moet handelen zoals God dat heeft bedoeld en zoals is verwoord in
de Decaloog.
In de tweede plaats zijn de geboden gegeven ter bescherming van het leven en
ter bevordering van het welzijn, waardoor de taakstelling van de mens wordt
gekaderd en gericht. Zorg voor de naaste en respect voor de eigenheid van het
naaste zijn onderdelen van deze taakstelling.
Het begrip verantwoordelijkheid heeft als nadeel dat het in het algemene
spraakgebruik verwant is met aansprakelijkheid. Aansprakelijkheid en
strafbaarheid of aansprakelijkheid en verwijtbaarheid liggen soms dicht bij
elkaar. Iemand voor een daad verantwoordelijk stellen wekt de indruk dat
iemand een strafbare daad heeft verricht. Toch zijn morele verantwoordelijkheid
en de juridische aansprakelijkheid c.q. strafbaarheid niet aan elkaar gelijk
[Leenen 2000; 20-2]. Ondanks deze juridische connotatie is het morele
verantwoordelijkheidbeginsel een bruikbaar principe.
Samenvattend geeft het begrip verantwoordelijkheid het duidelijkste aan waar
het in de bijbelse gemeenschapsethiek om gaat. Deze verantwoordelijkheid heeft
een relatie tot God (het naleven van de geboden) en tot de medemens (respect
voor elkaar en omzien naar elkaar).
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7.4 Verantwoordelijkheid: tussen vrijheid en determinisme
De mens draagt verantwoordelijkheid. Tegelijk wordt in de christelijke traditie
beleden dat God het leven leidt en regeert, de tijden bepaalt en dat Hij voorziet
wat er in het leven gebeurt. Deze belijdenis staat op gespannen voet met de
keuzevrijheid en dus ook de verantwoordheid van de mens. Daarover gaat het in
deze paragraaf.
Hardwig bespreekt de consequenties van de visie dat iedereen sterft op de tijd
die door God is bepaald, door hem ‘the right time to die’ genoemd [Hardwig
2000; 84-6]. Deze visie betekent immers, wanneer besloten wordt tot
levensbeëindigend handelen, dat betrokkene sterft voor de tijd die door God was
bedoeld. Hardwig noemt twee bezwaren tegen deze visie.
In de eerste plaats kan iemand door medisch handelen ook langer in leven
gehouden worden dan God heeft bedoeld. Dan leeft iemand dus langer dan
bedoeld. In de tweede plaats, wanneer het mogelijk is om iemand langer in leven
te houden dan Gods bedoeling is, zou levensbeëindigend handelen juist in
overeenstemming zijn met de bedoeling van God. Op grond van deze bezwaren
verwerpt Hardwig de idee dat er een ‘right time to die’ is; een tijd die God heeft
vastgesteld waarop Hij het leven weer terugneemt110.
De bezwaren die Hardwig noemt zijn terecht, daar de argumenten tegen
levensbekortend handelen (‘iemand sterft voor zijn tijd’) eveneens van
toepassing zijn op levensverlengend handelen (‘iemand sterft na zijn tijd’).
Consequent doorgeredeneerd kan dit standpunt tot uiterst ridicule waarderingen
leiden: het redden van een drenkeling behoeft in dat geval niet altijd moreel juist
te zijn, want mogelijk is het ‘the right time to die’. Deze consequentie zal terecht
niemand willen aanvaarden.
Hardwig gaat echter in zijn redenatie uit van een vooronderstelling die niet juist
is. De ‘right time to die’ is in zijn overtuiging een vast tijdstip dat door God is
bepaald, waarbij God rekening houdt met de gewone medische zorgverlening.
Levensverkortend en levensverlengend handelen passen niet in de tijdsplanning
van God. Maar die voorstelling past niet bij de belijdenis dat de tijden door God
zijn bepaald. In menselijke termen kan een gebeurtenis onverwachts of een
bepaalde handeling levensbekortend zijn, maar in de goddelijke tijdsberekening
                                                          
110 Hardwig bespreekt verder de mogelijkheden die God heeft om menselijk leven weer tot Zich te
nemen, zoals het geven van een terminale ziekte. De gedachte dat God een terminale ziekte zendt
om leven te beëindigen gaat in tegen de liefde van God, aldus Hardwig. Samenvattend schrijft hij:
‘God may want me to step up and assume the responsibility for ending my own life or for seeing
that someone else’s suffering is ended’ [Hardwig 2000; 86]. Dit laatste wordt ook onderstreept
door Battin. Zij vraagt zich af hoe God goed genoemd kan worden, wanneer Hij sommige mensen
een verschrikkelijk leven laat leiden [Battin 1994; 215-20]. De spanning tussen de liefde van God,
de almacht van God en het kwaad in de wereld of in het leven van een individu blijft verder buiten
beschouwing.
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is dat alles verdisconteerd. Levensbekortend is vanuit menselijke perspectief een
bekorting van de levensduur, maar doet geen afbreuk aan de belijdenis dat God
de tijden bepaalt. Dus op welke tijd en door welke omstandigheid een mens
sterft, het is - principieel bezien - altijd ‘the right time to die’.
Daarentegen is er een fundamenteler argument tegen ‘the right time to die’,
namelijk dat deze tijd bij de mens niet bekend is. Derhalve heeft dit dogma geen
betekenis voor het medisch-ethisch handelen. Ze bevat geen handelingsrichtlijn,
noch wat betreft levensbekorting, noch wat betreft levensverlenging. Het betreft
hier een geloofsuitspraak die troost kan bieden in bepaalde omstandigheden,
maar die geen morele implicaties heeft.
Evenmin kan uit bovengenoemde conclusie worden afgeleid dat
levensbeëindigend handelen wel verantwoord zou zijn. Wanneer Hardwig tot de
conclusie komt dat levensbeëindiging verantwoord kan zijn, moet hij meer
argumenten noemen dan het ontkennen van de ‘right time to die’.
Verwant met ‘the right time to die’ is de notie van de goddelijke leiding en
beschikking van het leven. In dit dogma wordt niet alleen beleden dat God het
moment van sterven bepaalt, maar dat Hij ook het leven leidt. In diverse
oudtestamentische psalmen (Ps. 31, 33, 143, e.a) wordt de leiding van God in het
leven bezongen. In de traditie van de christelijke kerk in Nederland is deze
zienswijze onder meer vastgelegd in de Heidelberger Catechismus (vr.en antw.
27), waar het gaat over de voorzienigheid van God. Hierin wordt beleden dat
ziekte en gezondheid geen toevallige omstandigheden zijn, maar door de
vaderlijke hand van God worden toegeschikt.
De bezwaren die genoemd zijn tegen ‘the right time to die’ gelden eveneens
voor de goddelijke leiding over het leven. Welk doel God voor ogen staat – de
ene patiënt wordt weer gezond en de andere patiënt overlijdt aan zijn ziekte – is
vooraf niet bekend en zal uit de praktijk moeten blijken. De opdracht is derhalve
niet dat de mens het verborgen doel moet ontrafelen, maar dat hij de geboden
van God onderhoudt (Dt. 29.29).
Naast de bovengenoemde steun en troost – het loopt God niet uit de hand,
ondanks ziekte en tegenslag – kan dit dogma bewaren voor krampachtigheid. De
medische macht is groot, maar mag niet worden geïdealiseerd, alsof het leven
daar volledig van af hangt. De krampachtige strijd tegen levensbekorting kan
ontaarden in een verbeten strijd voor levensverlenging. Deze krampachtigheid
laat zich moeilijk verstaan tegen de belijdenis van Gods voorzienigheid.
Samenvattend sluit de belijdenis, dat God het leven bestuurt en dat niemand
sterft voor of na de tijd die door God is bepaald, de eigen verantwoordelijkheid
niet uit. De goddelijke leiding kan steun en houvast bieden, maar bevat geen
implicaties voor het morele handelen.
7.5 Verantwoordelijkheid in relatie tot leven én welzijn
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In veel discussies over het zelfbeschikkingsrecht gaat het niet om de vraag of de
patiënt zelf mag beschikken, maar waarover hij mag beschikken [Boer 1995; 13-
5]111. Dat de mens keuzen moet maken is inherent aan het bestaan. De vraag is
alleen tot hoever deze keuzebevoegdheid reikt. De verschillende visies worden
meestal aangeduid met de sterke of zwakke versie van zelfbeschikking.
Binnen de christelijke ethiek maakt een mens verantwoorde keuzen wanneer hij
blijft binnen het speelveld van de geboden, waarbij zij opgemerkt dat de
geboden zijn bedoeld om het leven van de mens te beschermen en zijn welzijn te
bevorderen. Daarmee is het principe van de menselijke verantwoordelijkheid
ondergeschikt aan het principe van leven én welzijn. Dat is in hoofdlijn de
conclusie van de vorige paragrafen. In deze paragraaf zal de relatie tussen
verantwoordelijkheid en leven én welzijn nader worden beoordeeld. Daarbij
zullen achtereenvolgens vier vragen worden besproken.
1. Als het leven een gave is, mag de mens deze gave dan teruggeven?
2. Tot hoever reikt de verantwoordelijkheid van de mens?
3. Mag een patiënt een zinvolle handeling weigeren?
4. Moet de arts de mening van de patiënt respecteren wanneer de patiënt
bewust een onverantwoorde keuze - dus tegen leven én welzijn - maakt?
7.5.1 De gave van het leven teruggeven?
Eén van de argumenten, die tegen het zelfbeschikkingsrecht wordt aangevoerd,
is de belijdenis dat God de Gever is van het leven. Het leven is een geschenk en
waard om geleefd te worden.
Kuitert bevestigt dat deze belijdenis een basiselement van de christelijke
levensbeschouwing is, maar bestrijdt dat hiermee het zelfbeschikkingsrecht is
weerlegd [Kuitert 1981; 80 e.v.]. Dat God de Gever is van het leven, betekent
niet dat we het leven altijd moeten aanvaarden zoals het wordt gegeven. Kuitert
komt tot de conclusie dat de morele richtlijn die in het ‘God is de Gever van ons
leven’ ligt opgesloten deze is, dat we van het leven van een ander moeten
afblijven. Hij verwerpt de gedachte dat we zelf nooit te eniger tijd over leven en
dood zouden mogen en moeten beschikken. Wanneer het leven geen vreugde
meer is, het lijf geen geschenk en God kan er geen eer meer mee behalen,
waarom dan wachten tot het bittere einde, aldus Kuitert.
Battin komt tot een vergelijkbare conclusie. Zij gebruikt eveneens de metafoor
van het geschenk. Wanneer het leven een geschenk is wordt de ontvanger de
eigenaar van het leven en mag hij met het geschenk doen wat hij wil [Battin
1994; 220].
De notie dat God de Gever is van het leven sluit, zoals Kuitert terecht opmerkt,
zelfbeschikking en keuzevrijheid niet uit. Het gaat namelijk niet om de vraag of
                                                          
111 Boer illustreert deze conclusie met een verwijzing naar het boek van Chabot Sterven op drift. In
dit boek bepleit Chabot het zelfbeschikkingsrecht. Boer constateert dat zij, die het pleidooi van
Chabot afwijzen, niet het zelfbeschikkingrecht afwijzen, maar het recht op euthanasie.
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mensen zelf keuzen mogen maken, maar om de vraag of mensen mogen
beschikken over hun eigen leven. Kuitert beantwoordt deze vraag positief. Het
uitgangspunt dat het leven een gave van God is, betekent dat we niet lichtvaardig
met de gave van het leven mogen omgaan. Hij noemt dit een belediging aan het
adres van de Schepper. Na een zorgvuldige afweging, analoog aan de afweging
om een medemens in bepaalde situaties te doden, kan het beëindigen van het
eigen leven gerechtvaardigd zijn [Kuitert 1981; 84-5]. Zoals een gijzelaar wordt
gedood omwille van het leven van de gegijzelden, zo mag dit ook in
‘hartbrekende situaties’, bijvoorbeeld bij bepaalde vormen van kanker, waarbij
de dood binnen afzienbare tijd te verwachten is, aldus Kuitert.
In het vorige hoofdstuk is het bijbelse voorbeeld van de richter Simson
besproken (par. 6.3.4). Zijn handelwijze wordt gerechtvaardigd door te
verwijzen naar andere morele (en theologische) principes die in het geding zijn.
Vanuit die andere morele principes is het juist dat Kuitert bijvoorbeeld
levensbeëindigend handelen bij een gijzelaar rechtvaardigt. Bij een gijzeling
staat immers leven tegenover leven; een schuldige tegenover een onschuldige.
Dergelijke situaties laten soms geen andere keuzemogelijkheid toe.
Vergelijkbaar zijn de situaties van dominee Piron en admiraal Van Speijk. Ook
bij hen stond leven tegenover leven en waren keuzen onvermijdelijk.
Deze handelingskeuzen worden echter niet gerechtvaardigd met een beroep op
het zelfbeschikkingsrecht. Het zijn juist de andere principes die de ‘keuze’ om
het eigen leven op te offeren rechtvaardigen. Zodra deze keuze wordt verdedigd
met een beroep op het zelfbeschikkingsrecht sec, wordt een andere argumentatie
gevolgd. De argumentatie is dan als volgt: omdat mensen het recht hebben om
over hun eigen leven te beschikken, is het onder de gegeven omstandigheden
verantwoord om hun leven te beëindigen. De ‘gegeven omstandigheden’ zijn
niet onbelangrijk, maar vormen in de argumentatie niet de morele grond voor
deze beslissing. Dat kan verstrekkende consequenties hebben.
Want vervolgens verschuift de discussie naar de vraag onder welke
omstandheden het recht op zelfbeschikking nog meer van toepassing is. De
discussie in Nederland over de grenzen en reikwijdte van ‘uitzichtloos lijden’ is
daar een voorbeeld van [Kennedy 2002; 120-8]. De uiterste consequentie van
deze visie kan zijn dat, wanneer iemand zijn eigen leven beëindigt, ‘omdat hij
levensmoe is’ of - een reductio ad absurdum - ‘omdat hij dit leuk vindt’,
verantwoord kan handelen. Betrokkene heeft immers het recht daartoe.
Dat de keuze van Simson, Piron, Van Speyk en van anderen verantwoord is,
wordt niet bepaald door het recht om over het leven te beschikken, maar door
andere waarden, zoals rechtvaardigheid of de onvermijdelijke keuze tussen leven
en leven.
Terug naar de vraag of mensen de gave van het leven mogen teruggeven.
De vergelijking met een geschenk is misleidend. Een geschenk wordt gegeven
en daarmee wordt de ontvanger de eigenaar. In beginsel mag de ontvanger van
een geschenk daarmee doen wat hij of zij wil. Toch zou het een belediging voor
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de gever zijn, wanneer de ontvanger het geschenk weggooit of daarbij allerlei
kritische vragen stelt.
Uiteindelijk betreft het een metafoor. Het leven wordt vergeleken met een
geschenk. En zoals er overeenkomsten zijn, zo zijn er ook verschillen. Boer
merkt terecht op dat in de uitspraak ‘het leven is een gave’ het accent niet ligt op
het woord gave, maar op de theologische notie dat God de gever is [Boer 2000;
29]. Wanneer de metafoor in de morele discussie telkens aanleiding geeft tot
misverstanden is het beter deze vergelijking niet meer te gebruiken [Boer 2002;
140-1. Brümmer 1992; 135] of uit te leggen wat er mis mee is.
Bezien vanuit de notie dat de mens rentmeester is op deze aarde - wat overigens
ook een metafoor is - is er eigenlijk geen sprake van het leven ‘terug mogen
geven’. Een hovenier mag de tuin van zijn baas niet verkopen en een hotelgast
kan het hotel niet sluiten. Dat er omstandigheden zijn waarin mensen hun leven
beëindigen, of beter geformuleerd opofferen, vindt geen rechtvaardiging in het
zelfbeschikkingsrecht of in het beginsel van verantwoordelijkheid, maar in de
hogere waarden die met deze daad worden gediend. De omstandigheden doen
een beroep op de verantwoordelijkheid van de mens, waardoor hij een keuze
moet maken die het meest verantwoord is. Het woord mogen is tussen
aanhalingstekens geplaatst, omdat mogen verschillende keuzeopties impliceert.
Bovengenoemde voorbeelden laten nauwelijks andere keuzen toe.
Samenvattend mag het leven niet worden teruggegeven aan de Schepper op
grond van de overweging dat het leven een gave of geschenk is. De metafoor
van de gave laat een dergelijke uitleg toe, maar is theologisch bezien moeilijk te
onderbouwen. Vanwege de verwarring is het beter deze metafoor niet meer te
gebruiken.
7.5.2 Hypertrofie van verantwoordelijkheid?
In de discussie rond levensbeëindigend handelen wordt door tegenstanders van
levensbeëindigend handelen gewezen op de drang naar beheersing van het leven,
ook wel hypertrofie van verantwoordelijkheid genoemd [KVZ 1992. Jochemsen
1991. KNMG/CAL 1997; 25]. De redenatie achter dit bezwaar is als volgt.
In het interimrapport van de KNMG/CAL betreffende zwaar defecte
pasgeborenen wordt de arts medeverantwoordelijk gehouden voor het leven van
de patiënt [KNMG/CAL-I 1990; 25]. Deze verantwoordelijkheid berust op het
feit dat de patiënt in leven wordt gehouden door een medische interventie. De
verantwoordelijkheid van de arts blijft niet alleen beperkt tot de handelingen en
de voorziene gevolgen van de handelingen, maar geldt ook het leven van de
patiënt. Het staken van een behandeling waarop de dood volgt en het bewerken
van de dood door bijvoorbeeld het toedienen van een euthanaticum komen in
deze visie op één lijn te liggen. De arts gaat op deze wijze heersen over het leven
van de patiënt waardoor de verantwoordelijkheid van de arts voor de patiënt
‘hypertrofieert’.
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Tot zover het argument van de hypertrofie van de medische
verantwoordelijkheid. Is dit argument terecht? En tot hoever reikt de medische
verantwoordelijkheid?
In de vorige paragrafen is beschreven dat de mens tot verantwoordelijkheid is
geroepen. Hij is theologisch en antropologisch bezien een verantwoordelijk
wezen.
In de eerste plaats heeft de menselijke verantwoordelijkheid betrekking op het
handelen zelf. In navolging van Van den Beld wordt een handeling omschreven
als ‘een onder de controle van een actor staande interventie in de loop van de
natuur c.q. wereld’ [Beld 1982; 2-5]. In deze omschrijving ligt het accent meer
op de woorden ‘onder controle’ dan op ‘interventie’. Door een bewuste keuze
voor niet-ingrijpen beïnvloedt een actor eveneens de loop van de natuur, zonder
dat hier sprake is van een duidelijke interventie. Van den Beld noemt dit een
belangrijke subklasse van de handelingen, namelijk die van de onthoudingen. Bij
een onthouding wordt een besluit genomen tot niet-handelen, hetgeen eveneens
een ‘onder controle staande’ beslissing is112.
Er zijn diverse bijbelse voorbeelden te noemen die de menselijke
verantwoordelijkheid voor niet-handelen benadrukken. Een bekend voorbeeld is
de gelijkenis van de barmhartige Samaritaan. De priester en de leviet zagen de
zwaar gewonde man liggen, maar gingen bewust aan hem voorbij. Er werd een
handelingskeuze gevraagd, maar zij besloten om niet te handelen. Door deze
keuze zijn zij wel medeverantwoordelijk geworden voor het verdere verloop van
deze man.
Deze tweezijdigheid van handelen - doen en laten, behandelen en onthouden -
blijkt ook uit de reikwijdte van het zesde gebod. ‘Niet doden’ impliceert
enerzijds een verbod op wederrechtelijke doodslag, maar anderzijds verbiedt dit
gebod dat wij anderen in hun lijden laten omkomen.
De verantwoordelijkheid voor doen en laten blijkt verder uit het verhaal dat
Jezus vertelt over het laatste oordeel (Mt. 25). In dat verhaal worden alle mensen
verantwoordelijk gehouden voor hetgeen ze gedaan hebben (ze hebben
hongerigen gevoed, naakten gekleed, gevangenen bezocht, en dergelijke) én
voor hetgeen ze niet gedaan hebben (ze hebben de naakten niet gekleed, de
hongerigen geen eten gegeven, enzovoorts).
                                                          
112  Van den Beld noemt het voorbeeld van een bal die door een ruit gaat. Wanneer Jan de bal een
bewuste schop had gegeven, al dan niet met de bedoeling de ruit te treffen, is er sprake van een
handeling. Wanneer Jan de bal in een reflex of in een aanval van epilepsie en schop had gegeven,
was er sprake van een ‘passie’ of ‘aandoening’. Deze dingen overkomen een mens, waarbij hij
lijdend voorwerp is. Om die reden behoren zij niet tot de klasse van handelingen.
Hetzelfde geldt voor zogenaamde ‘passiviteiten’. Iemand die aan het schrijven is doet veel andere
dingen niet. Op dat zelfde moment zou de betrokkene ook kunnen fietsen, voetballen of iets
anders. Zolang dit geen bewuste keuze is zijn de andere keuzemogelijkheden ‘passiviteiten’ [Beld
1982; 2-4].
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De beslissing ‘wel of niet behandelen’ veronderstelt dat er een keuze gemaakt
kan worden uit één of meerdere handelingsopties. Wanneer er geen
keuzemogelijkheden zijn is er geen sprake van een onder controle staande
interventie of onthouding.
Dit betekent voor de medicus practicus dat hij of zij niet verantwoordelijk is
voor een ziekteverloop, wanneer de arts daarin niet kan interveniëren. In de
praktijk is dit een zeldzaamheid, want door het brede scala van
behandelingsmogelijkheden (hetzij curatief, hetzij palliatief) kan een arts, zodra
een patiënt een appèl op hem doet, bijna altijd handelen. Een toename van de
medische kennis vergroot de medische verantwoordelijkheid [Roscam Abbing
1972; 140-1].
Een mens is dus verantwoordelijk voor zijn handelingskeuzen, zowel het doen
als laten, mits er keuzen gemaakt kunnen worden.
De medische verantwoordelijkheid voor het handelen kan niet worden
losgemaakt van de mogelijkheid om te kiezen uit één of meerdere zinvolle
behandelopties. Ook een arts beïnvloedt met zijn handelen de loop van de
natuur. Nu gaat het de arts niet om de biologische of biochemische
veranderingen in het lichaam als zodanig, ook al zijn deze het gevolg van een
medische handeling, maar om een gunstige beïnvloeding van het ziekteproces.
In principe kan een arts altijd een keuze maken en dus altijd handelen. Hij kan
bijvoorbeeld, wanneer een patiënt hem of haar consulteert, een apert zinloze
therapie geven. Dan verricht de arts een handeling, waarvoor hij of zij
verantwoordelijk is.
Volgens de subklasse der onthoudingen verricht een arts ook een handeling door
een apert zinloze handeling onthouden. Daar het om een zinloze handeling gaat,
die totaal geen gunstige invloed heeft op het ziekteverloop, zullen de meeste c.q.
alle artsen deze niet voorschrijven, noch bewust onthouden. Een arts mag dus
niet verantwoordelijk worden gehouden voor een ziekteverloop, wanneer hij of
zij niet de keus had uit één of meerdere zinvolle behandelopties.
In hoofdstuk 3 is onderscheid gemaakt tussen zinvol en verantwoord handelen.
Zo juist is geconcludeerd dat een arts verantwoordelijk is voor zijn handelen, dus
ook voor het onthouden van een behandeling, mits het gaat om het onthouden
van een zinvolle behandeling. Aan deze zin mag niet worden toegevoegd
‘zinvolle en verantwoorde behandeling’.
Want stel dat een patiënt veel lijdt en dat geen enkele behandelingsmethode
verlichting van lijden teweegbrengt. Uiteindelijk ziet de arts (en de patiënt) geen
andere mogelijkheid dan levensbeëindigend handelen. Hij geeft de betrokkene
daartoe een dodelijke drank.
Bezien vanuit het principe eerbied voor het leven is dit geen verantwoorde keus.
De arts in deze casus kiest daar echter wel voor, verricht dus een handeling,
intervenieert in de loop van de natuur en is dus verantwoordelijk voor deze keus.
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In de tweede plaats is de verantwoordelijkheid van de mens niet alleen te
beperken tot zijn handelen als zodanig, ook voor de gevolgen draagt hij
verantwoordelijkheid. Het probleem is echter dat de gevolgen van een handeling
interfereren met de loop van de natuur c.q. wereld. Wat toegeschreven moet
worden aan een handeling en wat het gevolg is van het natuurlijke verloop is
soms moeilijk te onderscheiden. Dit geldt in het bijzonder wanneer het
tijdsinterval tussen handeling en gevolg steeds groter wordt. Daar komt bij dat in
de loop van de tijd verschillende handelingen van verschillende actoren elkaar
beïnvloeden, waardoor specifieke gevolgen niet of nauwelijks meer zijn toe te
schrijven aan één actor en één handeling.
Het is derhalve onmogelijk om de verantwoordelijkheid van de actor te beperken
tot de handeling sec, het is evenmin mogelijk om alle gevolgen tot diens
verantwoordelijkheid te rekenen [Beld 1990; 86-7]113. Dit betekent dat er een
redelijk verband moet bestaan tussen de handeling en de gevolgen.
In hoofdstuk 5 zijn enkele bijbelse voorbeelden besproken betreffende doodslag,
die een redelijke indruk geven van de toenmalige visie op de menselijke
verantwoordelijkheid. De voorbeelden laten ze zien dat een actor volledig
verantwoordelijk is voor hetgeen hij bewust doet. Een actor is ook
verantwoordelijk, wanneer hij of zij een bepaald gevolg had kunnen voorzien,
maar desondanks naliet om deze gevolgen te voorkomen (voorbeeld van de
stotige os; van het dakterras zonder hekwerk).
Spiegelend aan deze voorbeelden, die vergelijkbaar zijn met de hedendaagse
rechtspraak, is een actor verantwoordelijk voor de gevolgen van zijn handelen,
die hij voorziet of die hij in alle redelijkheid had kunnen voorzien. Natuurlijk
kan een arts wel verantwoord en aansprakelijk worden gehouden voor
onvoorziene schadelijke gevolgen, maar dan is de vraag - die soms door een
tuchtcollege beoordeeld moet worden - of dit een redelijke claim is114. De grens
tussen onvoorziene en in alle redelijkheid voorziene gevolgen is onduidelijk en
vraagt om precisiering, maar dat is in dit verband niet relevant. Op dit moment is
voldoende duidelijk dat de menselijke verantwoordelijkheid zich uitstrekt tot het
menselijke handelen, de voorziene gevolgen (gunstige en ongunstige) en de
eventuele gevolgen die in alle redelijkheid zijn te voorzien. Dit geldt zowel het
doen als het laten.
                                                          
113  Neem als voorbeeld het geven van een (insuline) injectie. In het geval de arts alleen
verantwoordelijk zou zijn voor de daad van het injecteren, zouden alle gunstige (of schadelijke)
gevolgen van de insuline buiten diens verantwoordelijkheid vallen. Wanneer de arts voor alle
gevolgen verantwoordelijk is, zou hij, wanneer hij een patiënt heeft ingesteld op insuline,
verantwoordelijk zijn voor de vaatproblemen bij dezelfde patiënt veertig jaar na dato. Want
vanwege de insulinebehandeling leeft de patiënt met suikerziekte langer, maar krijgt hij tegelijk de
kans om vaatafwijkingen te ontwikkelen. Beide posities zijn onhoudbaar en worden door niemand
verdedigd.
114  Van den Beld komt tot de conclusie dat iemand (P) strafbaar is voor zijn handelen (x), wanneer
x het resultaat is van een handeling van P, wanneer x het resultaat is van een moreel verkeerde
daad van P en wanneer P de vrijheid had om x niet te doen [Beld 1990; 102].
Hoofdstuk 7. Verantwoordelijkheid
159
In de literatuur bestaat discussie en verwarring over de vraag of een arts ook
verantwoordelijk is voor het leven van de patiënt.
Zojuist is opgemerkt dat, wanneer een patiënt een beroep doet op een arts, de
arts medeverantwoordelijk wordt voor de toestand van de patiënt, naargelang de
arts verantwoorde en zinvolle keuzen kan maken om deze toestand te
beïnvloeden. Deze formulering wijst enerzijds op een brede
verantwoordelijkheid van de arts, namelijk voor de toestand van de patiënt, maar
beperkt deze anderzijds tot de mogelijkheid van handelen.
Dat onderscheid is niet onbelangrijk. In de gelijkenis van de barmhartige
Samaritaan zijn de priester en de leviet niet verantwoordelijk voor het ontstaan
van het lijden van de zwaar gewonde man. Maar door de ontmoeting met deze
man zijn ze wel medeverantwoordelijk geworden voor zijn huidige toestand.
Misschien hadden ze niet de middelen bij zich, zoals de Samaritaan (olie en een
ezeltje voor het transport) die had, maar hun meeleven zou voor de gewonde
man al tot steun zijn geweest. Ze maken echter de bewuste keuze om de man te
laten liggen en worden daardoor medeverantwoordelijk.
Terecht wordt in een rapport van de Katholieke Vereniging van Zorginstellingen
(KVZ) onderscheid gemaakt tussen lijden dat het gevolg is van medische
interventie en lijden dat reeds aanwezig is, bijvoorbeeld als gevolg van een
bepaalde ziekte [KVZ 1992; 17-9]. Het is evident dat de arts voor het eerste
verantwoordelijk is: het gaat om een handeling. Lijden als gevolg van een ziekte
valt, wanneer de arts daar geen enkele relatie mee heeft, buiten de
verantwoordelijkheid van de arts. De patiënt is ziek geworden en als zodanig is
dit te duiden als een gebeurtenis. Het overkomt de patiënt en er is geen sprake
van een handeling.
Wanneer in het eindrapport van KNMG/CAL staat dat een arts
verantwoordelijkheid draagt voor de patiënt en voor zijn eigen handelen
[KNMG/CAL 1997; 25], dan is deze verantwoordelijkheid voor de patiënt altijd
gerelateerd aan het medisch handelen en de gevolgen daarvan. Hier kan geen
sprake zijn van twee vormen van verantwoordelijkheid: één voor het medisch
handelen (wat altijd gericht is op de patiënt) en één voor het leven van de patiënt
in het algemeen.
In het rapport wordt met dit laatste bedoeld dat de arts bij de behandeling van de
patiënt, zich niet alleen richt op het ziektebeeld of de stoornis, maar dat hij de
ziekte beoordeelt in het perspectief van de totale patiënt. Dit betekent ook dat de
arts zich niet alleen verantwoordelijk weet voor de medische behandeling sec,
maar dat hij of zij ook let op de totale zorgverlening. De arts dient in de brede
zin van het woord een goed hulpverlener te zijn. Maar de verantwoordelijkheid
voor dit goede hulpverlenerschap, en dus voor de patiënt als geheel, is feitelijk
niets anders dan een verantwoordelijkheid voor het medische of verzorgende
handelen. Verantwoordelijkheid voor het eigen (medisch) handelen en
verantwoordelijkheid voor de patiënt kunnen niet anders gelezen worden dan als
twee omschrijvingen voor dezelfde zaak. Wanneer in het eindrapport van
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KNMG/CAL wordt opgemerkt dat hieraan ‘weinig hypertrofisch is te
ontdekken’ [1997; 25] is dit correct, mits verantwoordelijkheid voor de patiënt
niet buiten het kader van het medisch handelen wordt geplaatst.
In het geval van life sustaining treatments is het in stand houden van leven
volledig van de behandeling afhankelijk. In die situaties valt
verantwoordelijkheid voor het leven van de patiënt (bijna) volledig samen met
de verantwoordelijkheid voor de gevolgen van de behandeling. In het geval van
sondevoedingtherapie kan de arts de neerwaartse levenslijn, als gevolg van de
ziekte (in casu een CVA), soms ombuigen in een stabiele (sub)comateuze
toestand. Dat is het gevolg van de behandeling, waarvoor de arts
verantwoordelijk is. Tegelijk is de voedingssonde – bijna letterlijk – de enige
draad waarmee de patiënt aan het leven vastzit. Het leven van de patiënt sec,
waarvoor de arts in beginsel niet verantwoordelijk is, en het gevolg van de
behandeling, namelijk het in standhouden van leven en waarvoor de arts wel
verantwoordelijk is, zijn in dit geval niet meer te scheiden.
Ondanks het probleem van life sustaining treatments is het belangrijk om de arts
niet verantwoordelijkheid te houden voor het leven van de patiënt buiten de
medische handelingen om. Want zodra de medische verantwoordelijkheid zich
verder uitstrekt dan de handelingen (doen en laten) en de gevolgen daarvan,
dreigt inderdaad het risico van ‘hypertrofiering’. Dan wordt de arts ook
verantwoordelijk voor gebeurtenissen (het ontstaan van een ziekte) en de
gevolgen van gebeurtenissen (de progressie van het ziektebeeld die ondanks
allerlei medische behandelingen toch optreedt). Dan wordt, om het voorbeeld
van een brandweerman te noemen, de brandweerman verantwoordelijk voor het
leven van een ernstig geschonden en misvormde patiënt, die hij uit het
brandende huis had gered [Jochemsen 1991; 1482]. Dat is niet terecht en moreel
onjuist. De patiënt is immers meer dan een product of gevolg van het medisch
handelen en zijn leven (al dan niet met grote littekens van brandwonden) is meer
dan zijn ziekte. Derhalve is een arts verantwoordelijk voor het medische
handelen, maar niet voor het totale leven van de patiënt. Wat dit, bezien vanuit
een christelijke ethiek, voor het medisch-ethische beleid betekent komt in
hoofdstuk 9 aan de orde.
Samenvattend strekt de morele verantwoordelijkheid in het medische handelen
zich uit tot de handeling, de voorziene gevolgen en de eventuele gevolgen die in
alle redelijkheid zijn te voorzien. Dit geldt zowel het doen als het laten. Het is
dus niet redelijk om een arts verantwoordelijk te houden voor een ziekteverloop
wanneer de arts geen keus had uit één of meerdere zinvolle opties. Een arts is
evenmin verantwoordelijk voor het totale leven van een patiënt. Zodra een arts
zich verantwoordelijk houdt voor gebeurtenissen en gevolgen van
gebeurtenissen in het leven van de patiënt ontstaat een hypertrofie van
verantwoordelijkheid. Life sustaining treatments zijn in zekere zin complex, daar
de gevolgen van de handeling (waar de arts verantwoordelijk voor is) en het
leven van de patiënt nagenoeg samenvallen.
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7.5.3 Zinvolle behandeling weigeren?
Vanuit moreel respect voor de eigenheid van de patiënt en krachtens de WGBO
bespreekt de arts de onderzoeksbevindingen en handelingsmogelijkheden met de
patiënt. Hij of zij noemt de voor- en nadelen van de behandeling, doet een
voorstel en behandelt slechts dan wanneer de patiënt instemt met het voorstel.
Daarmee worden de verantwoordelijkheid betreffende een handeling en de
gevolgen daarvan een gedeelde verantwoordelijkheid: de behandelkeuze van de
arts wordt ook de keuze van de patiënt. De arts is verantwoordelijk voor de
juistheid van de informatie en de zorgvuldige uitvoering van de handeling, de
patiënt draagt verantwoordelijkheid door in te stemmen met de handeling of
door deze af te wijzen.
In deze paragraaf staat de vraag centraal of een patiënt verantwoord bezig is
wanneer hij of zij een zinvolle handeling afwijst.
In principe handelt een mens - gelet op de kaders van deze studie - alleen
verantwoord, wanneer hij handelt overeenkomstig de regel van leven én welzijn.
Het afwijzen van een zinvolle handeling is dus alleen onverantwoord, wanneer
deze afwijzing ingaat tegen leven én welzijn. Deze positie vraagt enige
toelichting. (a) Wat is het afwijzen van een zinvolle handeling en (b) wat is een
keuze tegen de regel leven én welzijn?
In de eerste plaats wordt aangegeven dat de patiënt een zinvolle handeling
afwijst.
Zoals eerder is beschreven wordt een handeling zinvol genoemd wanneer de
baten duidelijk opwegen tegen de lasten. De behandeling komt de patiënt ten
goede. Dit geeft aan dat de beoordeling over zinloos c.q. zinvol tot stand komt
na een afweging van belangen. Er is dus een continuüm van volledig zinloos
naar volledig zinvol. De ene behandeling is duidelijker zinvol of zinloos dan de
andere. De vraag of een handeling zinvol is kan soms met een volmondig ja
worden beantwoord, maar soms ook met een voorzichtig ja. Een behandeling
met een succeskans van vijftig procent, met daarbij een hoog complicatierisico,
is minder zinvol dan een behandeling met een genezingskans van negentig
procent, met daarbij nauwelijks bijwerkingen.
Verder zijn de baten of de bevordering van het welzijn op meerdere manieren
aan te geven. Wat een arts tot de baten rekent, behoeft de patiënt niet over te
nemen. Enklaar noemt in het boek over de hospice-arts Zylicz het voorbeeld van
een oncologische patiënt die pijnmedicatie weigert, daar hij door de medicatie
geen piano meer kan spelen. Daarmee laat deze patiënt andere aspecten in de
lasten-baten afweging meedoen dan de arts [Enklaar 1999; 85].
Het feit dat uiteenlopende belangen meespelen bij de vraag of een behandeling
zinvol is, geeft aan dat deze vraag niet eenduidig te beantwoorden is. Wat de arts
zinvol noemt kan de patiënt zinloos noemen en omgekeerd. Daardoor staan de
visies van arts en patiënt niet diametraal tegenover elkaar, maar kan de balans
van de proportionaliteit anders uitslaan.
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In de tweede plaats wordt opgemerkt dat de patiënt kiest tegen de morele
principes leven én welzijn. Maar is een afwijzing van een behandelvoorstel een
keus tegen leven en welzijn?
Wanneer een arts een behandelvoorstel doet, heeft hij of zij daarmee het welzijn
van de patiënt voor ogen. Of dit doel ook werkelijk wordt bereikt is onduidelijk,
maar het kan wel op basis van kennis en ervaring worden ingeschat. Die
overwegingen en motieven bespreekt de arts met de patiënt.
Naast een zinvol behandelingsvoorstel zijn er soms nog andere behandelingen
mogelijk. Dupuis noemt het voorbeeld van een gangreneuze voet van de
tweeëntachtigjarige dementerende vrouw [Dupuis 1994; 77-8]. Deze aandoening
kan operatief worden behandeld, maar eveneens op conservatieve wijze worden
behandeld door middel van ontsmettende verbanden. Operatieve verwijdering
van de kwaal kan een zinvolle optie zijn, maar symptoombestrijding kan dat ook
zijn. In beide gevallen dient een afweging van lasten en baten gemaakt te
worden.
In de verpleeghuisgeneeskunde worden deze afwegingen veelvuldig gemaakt
[Pronk 2000; Bakker 1992]. Afwijzing van een behandelvoorstel is derhalve niet
vanzelfsprekend een keuze tegen leven én welzijn, maar bevat soms een vraag
naar andere behandelmogelijkheden, die eveneens aan deze norm voldoen.
Samenvattend behoeft het afwijzen van een zinvolle behandeling geen
onverantwoorde keuze te zijn. Een patiënt kan tot een andere lasten-baten
afweging komen, waarbij leven en welzijn nog steeds het morele uitgangspunt
vormen.
7.5.4 Respect voor een onverantwoorde keuze?
Respect voor de eigenheid en uniciteit van de patiënt betekent ook respect voor
de mening en wilsuitingen van de patiënt. Wat betekent dit voor de arts, wanneer
de patiënt een onverantwoorde keuze maakt?
Het recht op zelfbeschikking of het recht op autonomie wordt veelvuldig
verbonden met de plicht van de arts om dit recht te respecteren. Deze
omschrijving heeft als risico, zoals eerder is opgemerkt, dat de relatie tussen arts
en patiënt louter wordt omschreven in termen van rechten en plichten
[Manenschijn 1999; 125-6]. Het uitgangspunt van zelfbeschikking is
individualistisch van aard en vraagt respect van de gemeenschap voor de
individuele overtuiging en de daaraan verbonden keuzen.
Het verantwoordelijkheidbeginsel echter beschouwt de mens in relatie tot de
gemeenschap. Mensen dragen verantwoordelijkheid voor en naar elkaar. Dat
vertaalt zich enerzijds in respect voor de mening en keuzen van elkaar,
anderzijds in de zorg voor elkaar. Dat laatste geldt voor de zorgrelatie in het
algemeen, maar ook voor situaties waarin mensen zichzelf gaan verwaarlozen of
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waarin ze het niet meer zien zitten en ‘uit het leven willen stappen’. Ook dan
blijft de onderlinge verantwoordelijkheid bestaan.
Deze verantwoordelijkheid bestaat niet primair uit een vermanende vinger, in het
geval een medemens tot een onverantwoorde keuze komt, maar is bedoeld om de
ander binnen het speelveld van leven én welzijn te houden. Wanneer betrokkene
daarentegen toch de grenzen dreigt te passeren wordt een dringend appèl gedaan
op de verantwoordelijkheid jegens elkaar.
Het is in het kader van dit hoofdstuk niet nodig om de praktische uitwerking van
deze verantwoordelijkheid verder te beschrijven. Een deel van de uitwerking zal
overeenkomen met de criteria, die in de wet Bijzondere Opnemingen in
Psychiatrische Ziekenhuizen (BOPZ) worden genoemd. Naarmate iemand
bijvoorbeeld minder verantwoordelijkheid kan dragen (en dus wilsonbekwaam
is) wordt het appèl op de naasten groter en zullen zij meer
medeverantwoordelijkheid gaan dragen. Volgens de bijbelse regel van
reciprociteit zullen de naasten zo proberen te handelen, zoals de betrokkene het
zelf gewild zou hebben (wanneer hij dat had kunnen aangeven) en zoals de
naasten dat voor zichzelf ook zouden willen. Agich schrijft, naar aanleiding van
het handelen in de geest van een patiënt, dat het gaat om een zoektocht naar ‘the
own identity’ van de patiënt [Agich 1993;75-76].
Verder past het in de BOPZ genoemde gevaarscriterium bij de uitwerking van
het verantwoordelijkheidsbeginsel. Naarmate iemand minder voor zichzelf kan
zorgen, zichzelf of anderen schade berokkent, neemt eveneens de
verantwoordelijkheid bij de naasten toe. Dit geldt in het bijzonder de naasten die
dicht bij de patiënt staan, zoals de partner, ouders, kinderen, familieleden en
vrienden.
Wanneer blijkt dat iemand, in casu een patiënt, voldoende in staat is om
verantwoordelijkheid te dragen en betrokkene kiest bewust tegen leven én
welzijn, dan duidt ‘respect voor de mening van de patiënt’ meer op het
onvermogen om deze mening te beïnvloeden, dan op instemming met deze
keuze. Natuurlijk kan de arts vragen naar de motieven om de zinvolle
behandeling te weigeren. ‘Waarom wilt u stoppen terwijl het zo goed gaat?’
Terecht merkt Boer op dat deze en dergelijke vragen meer uitdrukken dan alleen
het persoonlijke gevoelen van de arts [Boer 1999; 51-2]. Ze leggen een gedeelde
normatieve basis, waarbij de patiënt wordt gevraagd nog eens kritisch zijn
beslissing te overwegen. Als een patiënt bij zijn keuze blijft, door bijvoorbeeld
een levensreddende handeling te weigeren, zal de keus door de arts (en ook door
de familie van de patiënt) gerespecteerd moeten worden. De patiënt draagt dan
de verantwoordelijkheid voor deze keuze115.
                                                          
115  In dergelijke situaties heeft alleen de overheid de bevoegdheid om betrokkene tegen zijn of
haar wil te laten behandelen, wanneer het bijvoorbeeld gaat om een besmettelijke ziekte die een
gevaar vormt voor de volksgezondheid [Eijk 1999;70-1].
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Samenvattend maakt een arts een patiënt medeverantwoordelijk door uitleg te
geven over ziekte en behandeling en door instemming te vragen van de patiënt.
Kiest een patiënt bewust tegen de regel van leven en welzijn, ondanks morele
reflectie, dan zal de arts moeten beseffen dat de patiënt een eigen
verantwoordelijkheid draagt.
7.6 Samenvatting
In dit hoofdstuk staat de vraag centraal hoe de verantwoordelijkheid van de
mens zich verhoudt tot de regel van leven én welzijn. Om dat duidelijk te krijgen
is belangrijk wat onder verantwoordelijkheid – in juridische en ethische
literatuur vaak aangeduid met het recht op autonomie of zelfbeschikking – wordt
verstaan.
Het autonomieprincipe heeft de laatste decennia een steeds belangrijker plaats
gekregen binnen de bio-ethiek. Als moreel beginsel kreeg het wettelijke
verankering. Deze ontwikkelingen hebben uiteindelijk geresulteerd in diverse
omschrijvingen van het autonomieprincipe: van lichamelijke zelfstandigheid tot
het recht om het eigen leven te beëindigen, van keuzevrijheid binnen een
algemene moraal tot het recht om zelf de norm te bepalen. Dit laatste aspect
moet in ieder geval in de omschrijving van autonomie doorklinken, wil er
werkelijk sprake zijn van zelf (autos) de norm (nomos) bepalen. Bij het maken
van keuzen kan een actor zich door verschillende morele principes laten leiden,
maar uiteindelijk bepaalt hij of zij zelf de norm.
Zelfbeschikking veronderstelt dat iemand in staat moet zijn om informatie te
begrijpen, belangen af te wegen en een beslissing kan nemen. Dit betekent dat de
arts de patiënt voldoende en op begrijpelijke wijze moet informeren. In dit
proces spelen factoren als afhankelijkheid, beïnvloeding en sturing een rol. Deze
factoren kunnen een bedreiging vormen voor de autonomie van de patiënt (7.2).
Gaat zelfbeschikking uit van het individu, in de bijbelse ethiek maakt het
individu deel uit van een gemeenschap. Deze intermenselijke relatie vormt, naast
de relatie tot God, een belangrijk uitgangspunt voor het morele handelen. De
menselijke keuzevrijheid is in deze visie geen individueel recht, maar dient zich
te begeven binnen de taakstelling (bijvoorbeeld de cultuuropdracht) en de
geboden van God. Deze geboden zijn niet beknottend of beperkend, maar willen
juist voorkomen dat de mens zijn keuzevrijheid verliest, vanwege de menselijke
neiging om verkeerde keuzen te maken.
De keuzevrijheid, het respectvol omgaan met de naaste en de houding tot God
laten zich het beste weergeven in het principe van verantwoordelijkheid (7.3).
De menselijke keuzevrijheid en verantwoordelijkheid lijken op gespannen voet
te staan met het theologisch determinisme. De leiding van God en de
verantwoordelijkheid van de mens sluiten elkaar echter niet uit maar in. De
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belijdenis dat niemand sterft voor of na Gods tijd kan troost bieden in moeilijke
omstandigheden, maar bevat geen implicaties voor het morele handelen (7.4).
Aan het einde van dit hoofdstuk wordt, aan de hand van een aantal vragen, de
relatie tussen het verantwoordelijkheidsbeginsel en de principes leven én welzijn
beoordeeld.
In de eerste plaats mag het menselijk leven niet worden teruggegeven aan de
Schepper op grond van de overweging dat het leven een gave of geschenk is. De
metafoor van het geschenk laat deze uitleg toe, maar ze is niet bijbels te
onderbouwen en derhalve is het beter de metafoor niet te gebruiken.
In de tweede plaats heeft de menselijke verantwoordelijkheid betrekking op het
handelen of het bewust onthouden van handelen. Ook de in alle redelijkheid te
voorziene gevolgen van deze handelingen vallen onder de menselijke
verantwoordelijkheid. Dit geldt eveneens voor het handelen van een arts. Een
arts is grosso modo niet verantwoordelijk voor het ontstaan een ziekte en,
wanneer medische interventies geen baat hebben, het verdere ziekteverloop. Er
dreigt hypertrofie van verantwoordelijkheid wanneer de arts zich
verantwoordelijk houdt voor het leven of voor de ziekte van de patiënt. Bij life
sustaining treatments is het uiterst moeilijk om de medische
verantwoordelijkheid voor het handelen en voor het leven van de patiënt te
scheiden, daar beide aspecten bij deze behandelingen soms samenvallen.
In de derde plaats kan een patiënt een - naar de mening van de arts - zinvolle
behandeling afwijzen zonder een onverantwoorde keuze te doen. De patiënt kan
tot zijn keuze komen na een andere lasten-baten afweging.
In de vierde plaats kan een patiënt bewust een onverantwoorde keuze maken, die
tegen de regel van leven én welzijn ingaat. Wanneer de arts binnen zijn
verantwoordelijkheid hierover met de patiënt heeft gesproken zal de arts de
keuze van de patiënt moeten respecteren. Dit laatste veronderstelt geen
instemming, maar de arts erkent dat de patiënt een eigen verantwoordelijkheid
draagt (7.5).
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8. Niet starten versus staken
8.1 Inleiding
De probleemstelling van deze studie suggereert een moreel verschil tussen niet-
starten en staken. Is dit een terechte suggestie? Wanneer wordt gelet op de vele
discussies rond het staken van sondevoedingtherapie, welke talrijker zijn dan die
rond het niet-starten van deze behandeling, dan lijkt het antwoord bevestigend.
Datzelfde geldt voor signalen uit de literatuur. Toch is daarmee geen
onderbouwing geleverd.
De verhouding niet-starten versus staken (‘withholding and withdrawing’) is
regelmatig onderwerp van discussie geweest. Meestal spitste de discussie zich
toe op ‘doen versus laten’ sec. Om meer zicht te krijgen op deze verhouding
zullen in dit hoofdstuk verschillende argumenten aan de orde komen116.
De bespreking is enerzijds bedoeld om de verschillende argumenten op een rij te
zetten en daardoor een redelijk compleet beeld te krijgen van de discussie.
Anderzijds om duidelijk te krijgen of het principe eerbied voor het leven - zoals
in de hypothese in de inleiding is verwoord - een grotere rol speelt bij het
wel/niet staken, dan bij het wel/niet starten van sondevoedingtherapie.
Vooruitlopend op de bespreking kan worden opgemerkt dat de te bespreken
argumenten betreffende ‘doen versus laten’ geen duidelijk moreel verschil laten
zien. Wel maken de situationele verschillen op beide beslismomenten (‘wel/niet
starten’ en ‘wel/niet staken’) dat de discussie ‘niet-starten versus staken van
sondevoedingtherapie’ niet geheel is te reduceren tot de discussie ‘doen versus
laten’ sec. Anders geformuleerd: dat er geen duidelijk moreel verschil bestaat
tussen ‘doen versus laten’ betekent nog niet dat er geen graduele verschillen
bestaan tussen het beslismoment ‘wel/niet staken’ en het beslismoment ‘wel/niet
starten’. Dit laatste zal in het volgende hoofdstuk worden uitgewerkt.
                                                          
116  In de derde druk van hun boek Principles of Biomedical Ethics bespreken Beauchamp en
Childress verschillende argumenten naar aanleiding van een casus [Beauchamp 1989; 147-50]. De
casus als zodanig is illustratief voor de problematiek, maar kan evenzeer worden vervangen door
een andere casus. In de vierde druk ontbreekt deze casus, maar worden de argumenten wel
besproken.
De casus gaat over een oude man die in een terminale fase verkeert, als gevolg van kanker. Hij
raakt in coma, communicatie is onmogelijk en familie ontbreekt. De medische staf besluit om af te
zien van reanimatie ingeval een hartfalen zou optreden. Gelet op de algehele conditie en
bijbehorende prognose wordt afzien van therapie (‘withholding’) gerechtvaardigd. Antibiotica
tegen infecties en een intraveneuze voedingssonde worden daarentegen gecontinueerd.
Enkele leden van de medische staf beschouwen het toedienen van antibiotica en intraveneus vocht
als belastend (‘extra-ordinary’) of heroïsch en bepleiten het staken van deze handelingen. De
meerderheid kiest voor continuering, daar de behandeling reeds is begonnen. Er bestaat eveneens
meningsverschil binnen de staf over de vraag wat er gedaan moet worden wanneer de voedingslijn
zou ‘sneuvelen’. Sommigen van hen, die tegen het staken van de behandeling zijn, zouden het
infuus niet opnieuw inbrengen. Niet starten is voor hen acceptabeler dan stoppen (‘withdrawing’).
Anderen daarentegen kiezen voor het opnieuw inbrengen van een vochtlijn, daar het een
eenvoudige behandeling betreft. Een eenvoudige handeling niet hervatten is voor hen een
equivalent van ‘withdrawing’ en – in deze optiek - moreel niet aanvaardbaar.
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De bespreking van de verschillende argumenten betreffende ‘niet-starten versus
staken’ vindt plaats aan de hand van een viertal stellingen.
Zij die staken van een levensonderhoudende behandeling bezwaarlijker vinden
dan het niet- starten daarvan noemen daartoe de volgende redenen:
1. Door in te grijpen in een ziekte- of stervensproces (zoals bij het staken van
een behandeling) wordt de arts meer verantwoordelijk voor de gevolgen van
het medisch handelen, in casu het overlijden van de patiënt, dan wanneer hij
afziet van ingrijpen (par. 8.2).
2. Staken van een levensonderhoudende behandeling staat gelijk aan doden,
niet aanvangen komt overeen met laten sterven (par. 8.3).
3. Het geven van sondevoeding is een ‘ordinary treatment’ en dient
onderscheiden te worden van ‘extra-ordinary treatments’. Deze laatste
mogen wel worden gestaakt (par. 8.4).
Anderen verdedigen het tegenovergestelde door het bovenstaande te ontkennen
of door het volgende op te merken:
4. Niet instellen van een behandeling leidt tot meer onduidelijkheid aangaande
de prognose dan wanneer de behandeling eerst wordt beproefd (par. 8.5).
In de literatuur wordt verder nog gewezen op het probleem van over- en
onderbehandeling, het schaden van vertrouwen en de mening van de patiënt in
deze discussie. Het is evident dat over- en onderbehandeling en het schaden van
vertrouwen niet wenselijk en moreel problematisch zijn, maar gelet op het
geringe gewicht van deze argumenten in de discussie blijft verdere bespreking
achterwege. Met de verwijzing naar de mening van de patiënt komt een ander
moreel principe binnen de discussie. Daarover gaat hoofdstuk 10.
8.2 Natuurlijk stervensproces en verantwoordelijkheid van de arts
Stelling 1: door in te grijpen in een ziekte- of stervensproces (staken) wordt de
arts meer verantwoordelijk voor de gevolgen van het medisch handelen, in casu
het overlijden van de patiënt, dan wanneer hij afziet van ingrijpen (niet
aanvangen).
In deze stelling worden twee punten genoemd die nadere uitwerking behoeven.
In de eerste plaats het ingrijpen in een ziekte- of stervensproces en in de tweede
plaats de verantwoordelijkheid van de arts met betrekking tot het ingrijpen in dit
proces.
8.2.1 Natuurlijk stervensproces
Post schreef in 1997 dat tegenwoordig geen mens meer een natuurlijke dood
sterft. Hij bedoelde daarmee de vele medische interventies die plaatsvinden in de
laatste levensfase van een patiënt [Post 1997]. Die medische bemoeienis geldt
niet alleen de stervensfase, maar omvat het totale leven. De levensgang van
bevruchting en geboorte tot het moment van sterven is in onze westerse cultuur
nauwelijks meer voor te stellen zonder medische inmenging. De medische zorg,
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preventief en curatief, controlerend en dirigerend, heeft zich uitgebreid tot alle
terreinen van het leven.
Bovengenoemde omschrijving wekt de indruk dat medisch ingrijpen per
definitie onnatuurlijk is, in die zin dat ‘onnatuurlijk’ gelijk staat aan ‘ingrijpen in
natuurlijke processen’117. Met deze omschrijving wordt onze hele cultuur
onnatuurlijk. Want het ingrijpen in de natuur geldt niet alleen voor de medische
wetenschap, maar het is inherent aan ons gehele bestaan. Onze culturele en
sociale ontwikkeling is alleen mogelijk geweest door natuurkrachten te
bedwingen en in te passen in onze bestaanswijze. Binnen de christelijke traditie
is dit zelfs een opdracht. De mens heeft als taak meegekregen het verantwoord
beheren van de schepping [Graaf 1989; 16-9. Schuurman 1989]. Daarvan is de
geneeskunde een onderdeel.
Op zichzelf is het feit dat de mensheid gedurende haar hele bestaan de natuur
heeft bewerkt en gekanaliseerd geen voldoende reden om dit te rechtvaardigen,
maar het biedt evenmin een grond om de ene handeling wel geoorloofd te achten
en de andere niet. Terecht schrijft Van Willigenburg dat het moeilijk, zo niet
onmogelijk is om het medisch handelen te beoordelen met een beroep op een op-
de-natuur-geënte ethiek [Willigenburg 1995]. Dat de mens ingrijpt in natuurlijke
processen is geen moreel probleem, maar de wijze hoe en waarom hij dit doet
dient zorgvuldig gewogen te worden.
Wanneer wordt gelet op de relatie tussen enerzijds het medisch handelen en
anderzijds het moment van overlijden, dan blijkt het moment van sterven mede
beïnvloed te worden door de middelen en therapieën die wel of juist niet worden
aangewend [Maas 1991]. Met andere woorden: de keuze voor een bepaald
behandelbeleid heeft mede invloed op het moment van overlijden. Zo kan de
dodelijke dreiging van een longontsteking door inzet van antibiotica enige tijd
worden afgewend. Het risico van uitdroging kan door een infuus worden
verminderd. Het geven van sondevoeding kan zelfs een comateuze patiënt lange
tijd in leven houden. De keuzen van wel of geen sondevoeding, wel of geen
antibioticum, wel of geen operatie, wel of geen infuus, en dergelijke kunnen de
levensverwachting sterk beïnvloeden. Uit onderzoek van Van der Maas blijkt dat
in meer dan dertig procent van de sterfgevallen in verpleeghuizen dergelijke
beslissingen zijn genomen [Maas 1991].
Dit grote aantal onderstreept des te meer de noodzaak om behandelkeuzen
zorgvuldig af te wegen en moreel te beoordelen. Daarmee is niet aangegeven
                                                          
117  Het begrip ‘natuurlijke dood’ wordt in de literatuur zeer divers omschreven. Het kan variëren
van ‘een  tegenpool van euthanasie’ [Smaling 1999] tot ‘als behorend bij onze natuur’ [Roothaan
1998]. Battin associeert natuurlijke dood met ‘comfortable, decent and peaceful’ [Battin 1994; 35-
6].
In het GHI-bulletin wordt een natuurlijke dood omschreven als een uitsluitend gevolg van een
spontane ziekte en/of ouderdom [GHI Bulletin 1991]. Een niet-natuurlijk overlijden is (mede) het
gevolg van uitwendig geweld, ook wanneer dit niet door menselijk toedoen is veroorzaakt,
alsmede waarbij sprake is van opzet of schuld [Reijnders 1999, Verblackt 1999].
Niet starten om staken te voorkomen?
170
welke keuze op voorhand verantwoord of onverantwoord is. Het benadrukt
alleen het belang van grondige bezinning.
De opmerking ‘Niemand sterft meer een natuurlijke dood’ brengt niet alleen het
natuurlijke element ter sprake, maar ook de laatste levensfase zelf, namelijk die
van het sterven.
In het algemeen geldt dat, wanneer een patiënt in de stervensfase komt (wat dat
ook precies mag zijn), dit implicaties heeft voor het medisch handelen [Wanzer
1984, Ashby 1990]. Genezing is immers in deze fase geen behandeldoel meer,
maar het verlichten van lijden en het bieden van comfort staan dan centraal.
Verlenging van deze fase is meestal niet wenselijk en handelingen die het
stervensproces rekken of blokkeren behoeven extra rechtvaardiging. Want in
veel gevallen zullen in deze fase de baten en voordelen van een eventuele
behandeling niet meer opwegen tegen de lasten en nadelen [Pranger 1992; 235].
In de ethische literatuur wordt deze afweging beschreven onder de titels ‘lasten-
baten analyse’, ‘het proportionaliteitsprincipe’ of de ‘balancing of benefits and
harms’. Dit betekent voor de praktijk dat de medische zorg in deze fase alleen
gericht zal zijn op het verlichten van lijden en het draaglijk maken van deze
laatste fase118. Als zodanig geeft de stervensfase duidelijk richting en kleur aan
het medisch beleid [Delden 1993; 80] en is het niet onbelangrijk deze fase
duidelijk te markeren119.
In de praktijk is de stervensfase meestal goed te herkennen. Ook al is het aantal
te verwachten levensdagen niet met zekerheid aan te geven, de symptomen van
de patiënt geven er blijk van dat de laatste levensdagen zijn aangebroken. De
afnemende vitaliteit, het verlies van eetlust, de verminderde vochtinname, het
vele slapen en de daling van het gewicht kenmerken de stervensfase [Schouten
1989; 56-9. Berghout 1996. Cusveller 1997; 4-6]. Bij veel patiënten worden de
laatste uren in een toestand van diepe slaap of bewusteloosheid doorgebracht. De
ademhaling wordt onregelmatiger (Cheyne Stokes ademhaling) en na enkele
diepe zuchten treedt de dood in. Pranger geeft aan, in navolging van Bernat, dat
laatstgenoemde verschijnselen het gevolg zijn van uitval van de hersenstam.
In sommige situaties ontstaat slijmvorming in de keel, vermindert het
zuurstofgehalte in het bloed door uitval van de longfunctie of verzuurt het bloed
                                                          
118  In de notitie ‘Medische zorg met beleid’ [NVVA 1997] wordt onderscheid gemaakt tussen
curatieve, palliatieve en symptomatische zorg. Bij het eerste gaat het om genezing. Palliatieve zorg
is gericht op consolidatie en bij symptomatische zorg gaat het alleen om welbevinden en kwaliteit
van leven, ‘waarbij een levensverlengend neveneffect als gevolg van een op dit doel gericht
handelen ongewenst is’ [NVVA 1997; 21-5].
119  De stervensfase wordt meestal omschreven als de laatste levensfase waarin het levenseinde
spoedig zal komen. Het woord spoedig kan variëren van 2 weken tot 3 maanden. Berkenstijn
merkt terecht op dat de stervensfase geen synoniem is voor ongeneeslijk-ziek-zijn [Berkenstijn
1986].
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door het wegvallen van de pompfunctie van het hart (hartstilstand). En daarmee
wordt de dood een feit.
Uit het bovenstaande komt naar voren dat de stervensfase wordt gekenmerkt
door een aantal verschijnselen. Een deel van deze verschijnselen is het gevolg
van cerebrale schade. De redenatie is nu als volgt. Wanneer een patiënt enkele
van deze verschijnselen gaat vertonen wijst dit op hersenschade. De
hersenschade past vervolgens bij het stervensproces. Betrokken patiënt met die
verschijnselen verkeert dus in een stervensfase.
Hier wordt een syllogistische redeneerwijze gevolgd120, een methode die veel in
de geneeskunde wordt toegepast. Verschillende verschijnselen worden met
elkaar in verband gebracht, relaties worden onderzocht om vervolgens tot
conclusies te komen. Probleem is echter dat hersenschade bij meerdere
aandoeningen voorkomt dan alleen in de stervensfase. Denk bijvoorbeeld aan
een CVA of een mechanisch hersentrauma [KNMG/CAL-II]. Dergelijke
personen waren mogelijk kerngezond tot het moment van het incident. Dan
wordt het moeilijker om de syllogistische redeneerwijze door te trekken. De
verschijnselen zijn wel aanwezig (zoals het onomkeerbaar bewustzijnverlies of
de Cheyne Stokes ademhaling) en daarom mag hersenschade worden
verondersteld, maar of de patiënt in een stervensfase verkeert is niet eenduidig te
beantwoorden.
Pranger bespreekt uitvoerig de kenmerken van hersenschade [1992]121. Zijn
studie is enerzijds waardevol daar hij duidelijke symptomen aanreikt die het
stervensproces markeren. Iedere medicus practicus heeft immers behoefte aan
zichtbare en meetbare parameters om zijn beleid te ondersteunen. Dat geldt ook
voor de stervensfase. Anderzijds toont de studie van Pranger aan hoe moeilijk
het is om vanuit een bepaald symptoom een morele richtlijn te formuleren.
Pranger wil een denklijn aanreiken om daarmee een normatief punt te stellen.
Hij gebruikt het symptoom van onomkeerbaar bewustzijnsverlies.
Onomkeerbaar bewustzijnsverlies duidt op het stervensproces. Door de
langdurig comateuze patiënten als stervend te beschouwen, heeft Pranger een
richtlijn gegeven voor het medisch handelen bij deze patiënten, inclusief het
                                                          
120  Premisse 1: de stervensfase wordt gekenmerkt door een aantal verschijnselen. Premisse 2:
patiënt X heeft deze verschijnselen. Conclusie: patiënt X verkeert in de stervensfase (zie voor het
praktisch syllogisme: Beld 1982).
121  Pranger volgt deze redenatie door uit te gaan van het verschijnsel onomkeerbaar
bewustzijnsverlies bij patiënten die in een aanhoudend vegetatief stadium verkeren: de PVS-
patiënten. Volgens hem wordt bij deze patiënten een natuurlijk stervensproces uitzichtloos
geblokkeerd, wanneer kunstmatige voedseltoediening gecontinueerd wordt [Pranger 1992; 235].
Hij verdedigt om die reden het beëindigen van kunstmatige voeding bij aanhoudend vegeterende
patiënten. Hij beroept zich op de concrete doodsverwachting. De functies van de grote hersenen
zijn verloren gegaan en het kunstmatig toedienen van voeding blokkeert het verdere
stervensproces. Onomkeerbaar bewustzijnsverlies staat synoniem voor sterven. Een PVS-patiënt is
derhalve een stervende patiënt, aldus Pranger [169].
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beleid rond het toedienen van sondevoeding. Niemand wil immers een
stervensproces blokkeren. Maar is een proces dat jarenlang geblokkeerd kan
worden, zoals bij patiënten in langdurig coma, wel een echt stervensproces?
De denklijn die Pranger volgt illustreert hoe moeilijk het is om bepaalde
symptomen te verbinden naar normatieve handelingsrichtlijnen. Want analoog
aan de redenatie van Pranger kan gewezen worden op Cheyne Stokes
ademhaling bij CVA-patiënten, een verschijnsel dat duidt op hersenschade en
voorkomt in de stervensfase. Gedurende de momenten van diepe slaap kan dit
verschijnsel optreden bij sommige CVA-patiënten. Ook patiënten die dement
zijn kunnen dit verschijnsel hebben. De oorzaak ligt in de ontstane hersenschade,
als gevolg van de beroerte of de dementie. Maar gelet op de stabiele toestand en
de nog aanwezige hersenfuncties is het niet mogelijk om deze patiënten als
stervenden te beschouwen. Met andere woorden: de inzet van Pranger om het
stervensproces te markeren is interessant en waardevol, maar laat zich niet
gemakkelijk toepassen op de CVA-problematiek en laat zich moeilijk vertalen
naar morele richtlijnen.
Samenvattend is het ingrijpen in natuurlijke processen als zodanig niet moreel
goed of verkeerd. Dat geldt ook voor het medisch handelen tijdens de
stervensfase. Wel is het belangrijk om de stervensfase duidelijk te markeren aan
de hand van herkenbare symptomen, daar deze fase richting of kleur geeft aan
het medisch beleid. In het algemeen zal het beleid in deze fase gericht zijn op het
verlichten van lijden, daar iedere handeling vanuit curatief of consoliderend
oogmerk te belastend, oftewel disproportioneel is. Daarmee is echter geen
uitspraak gedaan over een eventueel moreel verschil tussen het niet instellen of
het beëindigen van een levensonderhoudende behandeling.
8.2.2 Verantwoordelijk
Nu het tweede aspect van de stelling, namelijk dat de arts door in te grijpen
(staken) meer verantwoordelijk wordt voor de gevolgen van de handeling, dan
wanneer er niet wordt ingegrepen (niet-starten).
Deze stelling suggereert dat ingrijpen (bijvoorbeeld sondevoedingtherapie
staken) een vorm is van handelen, waarvoor de arts verantwoordelijk is, terwijl
niet ingrijpen (bijvoorbeeld door geen sonde te geven) geen vorm van handelen
is, waarvoor een arts dan niet verantwoordelijk zou zijn. Het is echter de vraag
of deze veronderstelling juist is.
Een handeling is, in navolging van Van den Beld, omschreven als ‘een onder de
controle van een actor staande interventie in de loop der natuur c.q. wereld’
[Beld 1982; 4]. Het accent ligt in deze definitie op de bewuste keuze van de
actor. Een arts die zijn of haar patiënt met koorts een antibioticum geeft, verricht
daarmee een handeling en behandelt de patiënt. Onthoudt hij of zij de patiënt dit
middel, om welke reden dan ook, dan maakt de arts eveneens een bewuste
keuze. Daarmee beïnvloedt de arts het ziekteproces en verricht een handeling.
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Interventie betekent letterlijk tussenkomst. Door een medicament toe te dienen
intervenieert de arts in het ziekteproces. Met de tussenkomst van de medische
handeling doorbreekt en beïnvloedt de arts het verloop van de ziekte. In die
betekenis is het een contradictio interminis onthouding als een interventie te
omschrijven. Maar omdat het accent van de definitie ligt op de bewuste keuze,
zou een handeling gedefinieerd kunnen worden als een bewuste beïnvloeding
van de loop der natuur door een actor. Dat betekent dat het bewust nalaten of
niet-ingrijpen eveneens een vorm van handelen is. En daarvoor is een arts
verantwoordelijk.
Rachels noemt als voorbeeld bijna twee identieke gevallen van verdrinking,
namelijk van een zesjarig neefje in de badkuip van zijn oom, in verband met een
erfenis122. Hij laat terecht zien dat het bewust laten verdrinken en het bewust
doen verdrinken beide onder de verantwoordelijkheid vallen van de actor
[Rachels 1975].
Dit komt overeen met de bespreking van het zesde gebod (par. 5.2.3). Het
verbod op doodslag verbiedt niet alleen het doden van een (mede)mens, maar
veroordeelt eveneens het onthouden van hulp aan iemand die dreigt om te
komen of in nood zit. Voor beide handelingen is iemand verantwoordelijk.
Concluderend blijkt niet ingrijpen een vorm van ‘handelen’ te zijn. Door bewust
sondevoeding te onthouden - en dus niet in te grijpen - maakt de arts eveneens
een keuze en is hij of zij daarvoor verantwoordelijk.
De stelling houdt een actor meer verantwoordelijk voor hetgeen hij of zij
(bewust) doet, dan voor hij of zij (bewust) nalaat. Voor beide handelingen is de
actor verantwoordelijk, maar er bestaat een gradueel verschil, aldus de stelling.
De vraag is nu of dit verschil gerechtvaardigd kan worden.
Gelet op het voorbeeld van Rachels (de badkamermoorden) is duidelijk dat de
handelingskeuze in beide casus wordt ingegeven door het verkrijgen van de
erfenis. In het ene voorbeeld verdrinkt de oom zijn zesjarig neefje. In het andere
voorbeeld wil de oom dat ook doen, maar doordat het kind uitglijdt en
bewusteloos raakt verdrinkt het kind zonder toedoen van zijn oom. Deze oom
ziet dit alles gebeuren en kan het kind gemakkelijk redden, maar hij doet dit niet.
Het is evident dat in beide voorbeelden zowel de daad als de nalatigheid van de
oom moreel verwerpelijk is. Beide ooms beogen hetzelfde doel, namelijk het
verkrijgen van de erfenis, waarvoor hun neefjes moeten sterven. Gelet op deze
intentie is het terecht dat doen verdrinken en laten verdrinken gelijk worden
gewaardeerd. Beoordeeld naar deze casus en met de feitelijke informatie die
Rachels geeft is het terecht om doen en laten moreel gelijk te waarderen.
                                                          
122  De casus zijn als volgt. In de ene casus verdrinkt een oom zijn zesjarige neefje in bad, om
daarmee de erfenis te verkrijgen. In de andere casus loopt een oom met dezelfde plannen rond,
maar op het moment dat hij de badkamer inkomt, valt het neefje, raakt bewusteloos en verdrinkt.
De oom laat bewust na het kind te redden.
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Toch is er, bezien vanuit de causaliteitsketen, een verschil tussen beide
voorbeelden. Dat blijkt uit de antwoorden op de vraag naar de oorzaak van het
overlijden. Het ene neefje verdrinkt door een daad van zijn oom. Het andere
neefje verdrinkt doordat hij uitglijdt én omdat zijn oom hem bewust niet redt.
Daar deze oom het neefje voor zijn ogen ziet uitglijden en de gelegenheid en de
mogelijkheid heeft om hem direct te redden, ligt het volle accent van de morele
waardering op de nalatigheid van deze oom.
Was de oom bijvoorbeeld een half uur later de badkamer binnengekomen, omdat
het zo stil was geworden, dan was zijn ‘aandeel’ veel kleiner geweest in de dood
van zijn neefje. Dan was de dood van zijn neefje hem evenzeer gunstig
uitgekomen, maar was de betrokkenheid van de oom in de dood van het neefje
nihil. Deze feitelijke informatie is voor de morele beoordeling van de casus niet
onbelangrijk.
Deze oom zou ook kunnen zeggen, wanneer hij zich moet verantwoorden voor
zijn nalatigheid, dat hij ‘aan de grond stond genageld’ toen hij zijn neefje zag
verdrinken. Dan zou het niet gaan om onwil maar om onmacht. Ook dat is geen
onbelangrijk gegeven voor de beoordeling van deze casus.
Dit illustreert dat bij niet ingrijpen er gemakkelijk andere factoren (bijvoorbeeld
temporele en psychologische) een rol kunnen spelen die de keten van oorzaak en
gevolg beïnvloeden. Voor deze andere factoren behoeft de actor niet altijd
verantwoordelijk te zijn. Daar in deze casus de nalatigheid en het motief van de
nalatigheid het volle accent krijgen (hij wilde dat het kind zou sterven en hij had
de dood van zijn neefje gemakkelijk kunnen voorkomen) is de morele
waardering voor deze nalatigheid gelijk aan die van de handeling van de andere
oom, die zijn neefje verdrinkt.
De bijkomende factoren, namelijk die de causaliteit beïnvloeden, kunnen echter
dermate duidelijk aanwezig zijn dat er feitelijk sprake is van een andere situatie.
De situatie waarin de actor doet verschilt dan op te veel punten van de situatie
waarin de actor nalaat, waardoor vergelijking niet goed mogelijk is. Er is dan
een totaal andere situatie ontstaan.
Deze feitelijk omstandigheden kunnen invloed hebben op de intentie van de
actor. Of anders geformuleerd: de intentie van een actor krijgt vorm binnen een
concrete situatie, nadat de actor zijn positie heeft bepaald en de situatie heeft
beoordeeld. De intentie van de actor en de feitelijke situatie zijn dus niet te
scheiden. Dit wordt in het volgende hoofdstuk nader toegelicht.
Terug naar de discussie doen versus laten. Vanwege de situationele verschillen
tussen niet-starten versus staken, laat deze discussie zich niet geheel herleiden
tot de discussie doen versus laten, zoals Rachels dit bijvoorbeeld doet. Beide
beslismomenten (‘wel/niet starten’ en ‘wel/niet staken’) dienen apart beoordeeld
te worden.
Samenvattend is niet ingrijpen een vorm van handelen. Zowel voor het niet
starten als voor het staken van een behandeling is een arts verantwoordelijk. Bij
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niet ingrijpen spelen soms nog andere factoren een rol die min of meer buiten de
verantwoordelijkheid van de actor vallen (bijvoorbeeld temporele en
psychologische factoren), maar die mede invloed kunnen hebben op de intentie
van de actor.
8.3 Doden of laten sterven
De tweede stelling om een levensonderhoudende behandelingen niet te staken
heeft te maken met het onderscheid doden en laten sterven, ook wel doen sterven
en laten sterven genoemd. Staken van een levensonderhoudende behandeling
staat - aldus deze stelling - gelijk aan doden (‘killing’), niet aanvangen komt
overeen met laten sterven (‘letting die’). Het is alleen zinvol om verschil te
maken tussen doden en laten sterven, wanneer wordt uitgegaan van de visie ‘that
killing is always intrinsically wrong’ [Battin 1994; 17]123.
Kort weergegeven is de redenatie achter deze stelling als volgt. Een arts die een
neussonde verwijdert bij een patiënt die niet kan slikken doodt. De arts handelt
actief. Wanneer hij daarentegen geen neussonde geeft aan een patiënt met
ontwikkelende slikproblemen, laat hij de patiënt sterven aan de gevolgen van de
aandoening. De arts blijft passief. Daar doden moreel niet verantwoord is (zie
hoofdstuk 5) is het eveneens niet verantwoord om een neussonde te verwijderen.
Laten sterven kan daarentegen wel verantwoord zijn, bijvoorbeeld wanneer naast
de slikproblemen de algehele prognose van de patiënt slecht is. Derhalve is het
niet geven van een neussonde bij een patiënt met slikstoornissen met een
dergelijke prognose moreel verantwoord.
Op deze wijze worden de begrippen doden en laten sterven verbonden met
respectievelijk het staken en niet starten van een behandeling, oftewel met actief
en passief handelen.
Om deze stelling te kunnen beoordelen is helderheid van begrippen
noodzakelijk.
Wat is doden?
Doden is omschreven als intentionele levensbeëindiging (par. 5.5). De handeling
wordt verricht met de intentie om de dood te bewerkstelligen. Waar deze intentie
ontbreekt, en de patiënt overlijdt evenwel tijdens of na de behandeling, is geen
sprake van doden.
In de vorige paragraaf is aangegeven dat onthouding (een bewuste keuze tot niet
handelen) eveneens een subklasse der handelingen is. In beide gevallen - doen
en laten - ligt een handelingskeuze ten grondslag. Het is mogelijk dat een arts
handelt of zich bewust onthoudt van handelen om de dood te bewerken of te
                                                          
123  Battin geeft tevens aan dat het verschil tussen ‘killing’ en ‘letting die’ samenhangt met het
verschil tussen ‘ordinary and extraordinary means of sustaining life’ [Battin 1994; 18]. Dat er in de
discussie tussen staken en niet starten verschil gemaakt wordt tussen diverse soorten handelingen
is een terechte constatering en komt in een volgende paragraaf aan de orde. Het is niet
noodzakelijk om verschil te maken tussen ‘ordinary’ en ‘extraordinary’ handelingen teneinde de
begrippen ‘killing’ en ‘letting die’ te verduidelijken.
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bespoedigen. Dit betekent dat in beide gevallen wordt voldaan aan deze definitie
van doden. Het voorbeeld van de badkamermoorden illustreert de beide vormen
van doden.
Wanneer ‘killing’ omschreven wordt als intentioneel levensbeëindigend
handelen van onschuldig leven, kan ‘letting die’ geduid worden als het laten
sterven van menselijk leven, zonder dat de dood daarbij wordt beoogd, maar wel
wordt voorzien. Het verschil tussen beide begrippen wordt dus niet bepaald door
de woorden passief en actief, doen en laten, niet instellen en staken van
behandelen, maar door de intentie van waaruit wordt gehandeld.
‘Letting die’ is in deze omschrijving niet gelijk aan de letterlijke vertaling ‘laten
sterven’124. Want het bewust onthouden of beëindigen van een levensreddende
handeling, terwijl bijvoorbeeld herstel nog een reële optie is, komt meer overeen
met de definitie van ‘killing’ dan met ‘letting die’ [Rachels 1975].
In de vorige paragraaf is opgemerkt dat de omstandigheden bij ‘wel/niet starten
van sondevoedingtherapie’ niet gelijk zijn aan die van ‘wel/niet staken van
sondevoedingtherapie’. Deze omstandigheden hebben mogelijk invloed op de
duiding van een handeling, namelijk of er sprake is van ‘killing’, dan wel van
‘letting die’. In beginsel behoeft het staken van sondevoedingtherapie niet gelijk
te zijn aan ‘killing’ (zie boven), maar het sluit elkaar evenmin uit. In dit verband
is de vraag interessant of het mogelijk is om bij een CVA-patiënt, die al geruime
tijd sondevoeding krijgt, de sonde te verwijderen zonder dat ‘het beogen van de
dood’ daarbij een rol speelt. Deze vraag komt in het volgende hoofdstuk terug.
Samenvattend kan het staken van een levensonderhoudende handeling gelijk zijn
aan doden, namelijk wanneer de handeling vanuit de intentie plaatsvindt om de
dood te bewerkstelligen. Hetzelfde kan ook worden gezegd over het afzien van
behandelen. Dus wanneer sondevoeding wordt onthouden met het oogmerk van
de dood is er eveneens sprake van doden. Doden en laten sterven kunnen daarom
niet gelijk worden gesteld met respectievelijk staken en niet starten van
behandelen. Dit betekent dat de stelling geen voldoende verklaring biedt voor
een moreel onderscheid tussen het niet-starten en staken van een
levensonderhoudende handeling.
8.4 Gewone versus bijzondere en verzorgende versus medische handelingen
In de derde stelling wordt het staken van sondevoeding moreel onverantwoord
geacht, omdat het gaat om een gewone (zorg)handeling. Dit in tegenstelling tot
bijvoorbeeld het afzien van reanimatie, hetgeen tot de bijzondere
                                                          
124  Pijnenbrug sluit aan bij de letterlijke omschrijving van laten sterven, waarbij de arts afzijdig
blijft en de patiënt laat overlijden. Hij maakt moreel onderscheid tussen twee vormen van laten
sterven; het ene is intentioneel gericht op het overlijden (en komt overeen met de in de tekst
gebruikte formulering van doden), het andere ‘laten sterven’ wordt toegepast omdat de
behandeling zinloos is [Pijnenburg 1994].
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(buitengewone) handelingen gerekend zou kunnen worden. Hierbij wordt
impliciet uitgegaan van de visie dat gewone handelingen niet gestaakt mogen
worden, in tegenstelling tot bijzondere handelingen. Dit laatste geldt
bijvoorbeeld wanneer de handeling te belastend wordt voor de patiënt.
In deze paragraaf gaat het om vraag of het verschil gewoon versus bijzonder
relevant is met betrekking tot de morele waardering van het niet instellen en
staken van een levensonderhoudende handeling. Daar de discussie rond
verzorgende en medische handelingen vergelijkbare elementen bevat, zal dit
aspect eveneens in deze paragraaf aan de orde komen met dezelfde
vraagstellingen als zojuist beschreven.
8.4.1 Gewoon versus bijzonder
Zodra er onderscheid wordt gemaakt tussen gewone en bijzondere handelingen
dient er een criterium te zijn waardoor bepaald kan worden tot welke categorie
een handeling behoort. Dat is niet eenvoudig. Bepaalt de complexiteit van de
techniek het onderscheid tussen beide categorieën? Maakt de belasting voor de
patiënt uit of de handeling bijzonder is? Gaat het om complexe versus
eenvoudige handelingen? Is bijzonder een synoniem voor medisch? Hangt het
samen met de onomkeerbaarheid van de gevolgen van de behandeling?
Tot op zekere hoogte zullen al deze aspecten een rol spelen125. Maar het gewone,
het complexe of het belastende van een behandeling wordt niet alleen bepaald
door de behandeling an sich, maar ook door de patiënt die de behandeling
ondergaat en de omstandigheden waaronder de therapie plaatsvindt [Dupuis
1994; 118-27]. Met andere woorden: sondevoedingtherapie behoort niet altijd tot
de categorie van gewone handelingen.
In het algemeen kunnen handelingen onderscheiden worden naar de zwaarte of
belasting die ze voor de patiënt of diens omgeving meebrengen. Chemotherapie
zal eerder als ‘zwaar’ worden gekwalificeerd dan een antibioticumkuur.
Beademing kent in het algemeen een zwaardere belasting dan een neussonde.
Maar een verschil in zwaarte of belasting is nog niet gelijk aan verantwoord c.q.
onverantwoord.
Beauchamp en Childress maken eveneens onderscheid tussen gewone
(‘ordinary’) en bijzondere of buitengewone (‘extraordinary’) handelingen. Zij
geven aan dat deze begrippen verschillend omschreven kunnen worden126. Zij
herdefiniëren deze begrippen en komen tot de conclusie dat het uiteindelijk gaat
                                                          
125  In de Functie Waardering Gezondheidszorg (FWG) worden diverse van deze aspecten
genoemd om onderscheid te creëren tussen het takenpakket (met daarbij een passende honorering)
van bijvoorbeeld een paramedisch therapeut, een arts en medisch specialist.
126  Beauchamp en Childress beschrijven de volgende verschillen: ‘usual and unusual’, ‘natural
and artificial’ [1989; 151-3]. Dupuis bespreekt, naast ‘gewoon en bijzonder’, ook het verschil
tussen ‘gebruikelijk versus zeldzaam’ en ‘eenvoudig versus complex’ [Dupuis 1994; 121-3].
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om het onderscheid ‘optional’ en ‘obligatory’. Gewone handelingen127 behoren
in hun omschrijving min of meer tot de laatste categorie. Bij bijzondere
handelingen gaat het daarentegen om een afweging van baten en lasten, van
voor- en nadelen om de handeling te rechtvaardigen [Beauchamp 1989; 151-6].
De herdefiniëring van Beauchamp en Childress is relevant voor de morele
discussie. Want uiteindelijk is de vraag of een handeling moreel verplicht is
fundamenteler dan de vraag of een handeling tot de gewone, dan wel bijzondere
handelingen gerekend kan worden. Door deze begrippen aan elkaar te verbinden
proberen beide ethici enige duidelijkheid aan te brengen.
Maar ook met deze herdefiniëring is het laatste woord niet gezegd. Want al dient
een gewone handeling - moreel bezien - gestart of gecontinueerd te worden, op
welke manier wordt duidelijk tot welke categorie een bepaalde behandeling
behoort?
Het principe dat Beauchamp en Childress gebruiken om beide handelingen te
onderscheiden is dat van de proportionaliteit, hetgeen duidt op een afweging van
lasten en baten. Bezwaar is echter dat dit begrip meer zegt over de methode die
wordt gebruikt, dan over de morele rechtvaardiging. Want daarmee geven zij
nog geen antwoord op de vraag welke factoren een rol spelen in deze afweging.
Evenmin wordt aangegeven of een handeling die niet wordt gewenst ook
disproportioneel is (zie verder par. 3.4.1). Voordeel van de redenatie van
Beauchamp en Childress is dat ze duidelijk maken dat een moreel oordeel ook
uit een morele afweging moet voortkomen en niet uit etiketteringen.
Samenvattend is het onderscheid tussen gewone en bijzondere handelingen niet
onbelangrijk, maar vraagt wel om een criterium waarmee handelingen
gecategoriseerd kunnen worden. Het proportionaliteitsprincipe (lasten-baten
afweging) is zo een instrument.
Voor wat betreft het niet-starten en het staken van een behandeling is het
onderscheid gewoon versus bijzonder minder relevant, daar uit deze woorden
niet duidelijk blijkt of de behandeling moreel verplicht is.
8.4.2 Verzorgend versus medisch
Een vergelijkbaar onderscheid wordt gemaakt tussen medisch enerzijds en
verpleegkundig of verzorgend anderzijds. De gedachte daar achter is als volgt.
Verzorgende handelingen, zoals wassen en kleden, het geven van eten en
drinken, hebben betrekking op de primaire levensbehoeften en dienen gerekend
te worden tot de basiszorg. Basiszorg dient in beginsel altijd gegeven te worden.
Voor medische handelingen daarentegen dient een duidelijke indicatie aanwezig
te zijn en moet de afweging van lasten en baten ten gunste van de handeling
uitvallen.
                                                          
127  ‘Ordinary means are all medicines, treatments and operations, which offer a reasonable hope of
benefit and which can be obtained and used without excessive expense, pain or other
inconvenience’ [1989; 152].
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Bij dit onderscheid dient eveneens de vraag beantwoord te worden tot welke
categorie een bepaalde handeling behoort. Oftewel, is het geven van
sondevoeding (kunstmatige voeding) een medische of verzorgende handeling?
Pranger beschrijft in zijn proefschrift een veertiental casus over aanhoudend
vegeterende patiënten die in leven werden gehouden door kunstmatige voeding
en/of beademing [Pranger 1992; 5-27]. Bij één daarvan, de vijfenzeventig jarige
Helen Corbett, claimt de echtgenoot voor de rechtbank dat de kunstmatige
voedseltoediening beëindigd zou worden. Het Hof maakt geen onderscheid
tussen diverse vormen van levensverlengende handelingen. ‘We are unable to
distinguish on a legal, scientific, or moral basis between those artificial measures
that sustain life - whether by means of ‘forced’ sustenance or ‘forced’
continuance of vital functions - of the vegetative, comatose patiënt who would
soon expire without the use of those artificial means’128. De claim wordt
ingewilligd.
In Nederland zijn Mia Versluis en Ineke Stinissen bekend geworden. Bij
mevrouw Stinissen concentreert de rechtbank zich op de status van
sondevoeding. De officier van justitie is van mening dat kunstmatige voeding
geen medische handeling is. In 1987 doet de rechtbank de volgende uitspraken:
‘Vocht en voeding zijn de meest elementaire menselijke behoeften en een
conditio sine qua non voor de instandhouding van het menselijke leven, waarvan
het onthouden door anderen (..) in principe als ontoelaatbaar moet worden
aangemerkt. Dit geldt niet alleen voor vocht en voeding, maar evenzeer voor de
toediening daarvan aan hen die op grond van hun toestand niet in staat zijn vocht
en voedsel zelfstandig tot zich te nemen. De toediening daarvan moet in deze
situaties als een onderdeel van een normale verpleging en verzorging worden
beschouwd’.
Daarnaast is de rechtbank van mening dat, gelet op de mechanische middelen,
alles onder directe verantwoordelijkheid van een arts plaatsvindt. Zij stelt dat
‘het aanbrengen en in standhouden van voornoemde voorzieningen dient als
overwegend medisch handelen aangemerkt te worden, zij het dat dit ook een
aanzienlijk verzorgend element bevat’.
Terecht merkt Spreeuwenberg op dat met deze uitspraak de vraag of het
toedienen van sondevoeding een zinvolle handeling is niet wordt beantwoord.
De rechtbank heeft slechts aangegeven dat het antwoord op deze vraag bij de
medische professie ligt [Spreeuwenberg 1989; 1607]129.
                                                          
128  Hetzelfde wordt verdedigd door Weir en Gostin [Weir 1990] en in de notitie KNMG/CAL-II.
In deze notitie wordt opgemerkt dat levensverlengende therapieën kunnen variëren van het
inzetten van alle beschikbare hulpmiddelen om het leven van de patiënt kunstmatig in stand te
houden tot de kunstmatige toediening van slechts voedsel en vocht, met alle tussenvormen van
dien [KNMG/CAL-II; 17].
129   Zie verder Vroom-Kastelein en Van Es [Vroom 1987; 955-6]. Zij uiten hun zorg over het feit
dat de patiënt door deze uitspraak van de rechtbank (Arrondissementsrechtbank Almelo) volledig
afhankelijk is geworden van de opvattingen van de arts.
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Leenen kiest een enigszins andere benadering. Hij vergelijkt sondevoeding niet
met andere medische handelingen, maar maakt onderscheid tussen de
verschillende manieren waarop voedsel en vocht toegediend kunnen worden. Hij
komt tot de volgende indeling [Leenen 2000; 366]:
- voedsel en vocht als algemene menselijke behoeften,
- voedsel- en vochttoediening als onderdeel van de normale verpleging en
verzorging,
- voedsel- en vochttoediening als medische handeling.
Onder het eerste verstaat hij zelfstandig eten en drinken. Zodra iemand daarbij
hulp nodig heeft is er sprake van een verzorgende handeling. Wordt voeding
door middel van een infuus toegediend, is het een medische handeling.
Sondevoeding neemt bij Leenen een soort tussenpositie in tussen verzorgend en
medisch. Dat voedsel een elementaire levensbehoefte is, staat niet ter discussie,
de wijze waarop ze wordt toegediend is bepalend voor de indeling van Leenen.
Een andere benadering van het onderscheid medisch en verzorgend is de vraag
wie de indicatie stelt tot het verrichten van de handelingen. Dat meestal
verzorgenden of verpleegkundigen de medicijnen uitdelen en toedienen aan
bewoners van instellingen maakt het voorschrijven van medicijnen nog niet tot
een verzorgende handeling. Hetzelfde geldt voor sondevoedingtherapie130.
De verantwoordelijkheid en de bevoegdheid tot het stellen van een indicatie voor
sondevoeding hangen nauw samen met regelgeving. In de Wet op de Beroepen
in de Individuele Gezondheidszorg (de wet BIG) wordt het inbrengen van een
neussonde als een voorbehouden handeling gezien, en het toedienen van voeding
door middel van een reeds ingebrachte neussonde als een risicovolle handeling.
Een arts is krachtens zijn professie zelfstandig bevoegd tot het verrichten van
deze handelingen. Verpleegkundigen en verzorgenden kunnen daartoe een
bekwaamheidsverklaring krijgen. Het betreft hier handelingen, waarvan het
uitvoeren een zeker risico met zich meebrengt. Deze handelingen vallen onder
de medische verantwoordelijkheid, maar mogen door anderen, mits voldoende
kennis en kunde aanwezig is, uitgevoerd worden.
Samenvattend zijn er diverse redenen om sondevoedingtherapie tot de medische
handelingen te rekenen. Jurisprudentie, onderlinge vergelijking met
levensreddende en kunstmatige handelingen, de indicatiestelling en de
beoordeling van de manier waarop voedsel toegediend wordt ondersteunen deze
                                                                                                                                              
130  Een commissie van het Prof.dr. G.A. Lindeboom Instituut vergelijkt sondevoeding met
bedrust, om daarmee het niet-medische van sondevoeding te benadrukken [PLI 1991; 1521].
Terecht wordt opgemerkt dat bedrust geen medische handeling is. Het is een nachtelijk
terugkerend fenomeen. Maar zodra een arts bedrust voorschrijft, bijvoorbeeld vanwege een hernia,
is er wel sprake van een medische indicatie waarbij alle zorghandelingen een zekere bekwaamheid
vereisen. En die indicatie is ook aanwezig voor het geven van voeding, wanneer dit door middel
van een sonde wordt toegediend.
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visie. Geen van deze argumenten is op zichzelf doorslaggevend, maar met elkaar
ondersteunen ze het medische karakter van sondevoedingtherapie131.
Vervolgens gaat het om de vraag welke implicaties het bovenstaande heeft voor
het aanvangen of staken van deze therapie. Mag sondevoeding, wanneer het een
medische handeling is, wel worden gestaakt, terwijl het, wanneer het tot de
basiszorg behoort, niet mag?
Onder basiszorg wordt onder andere gerekend het wassen en kleden, het helpen
bij de toiletgang, het verschonen in bed en het geven van eten en drinken. Iedere
patiënt dient deze zorg in beginsel te ontvangen wanneer hij of zij daartoe zelf
niet meer in staat is. Dat basiszorg in beginsel onder alle omstandigheden
verleend moet worden, wordt niet bepaald door het etiket basiszorg, maar omdat
de balans van lasten en baten bijna altijd in het voordeel van de baten uitslaat.
Cusveller, Rosner en anderen beschouwen kunstmatige voeding als een
verzorgende handeling welke in principe altijd geboden dient te worden
[Cusveller 1994; 83-4. Rosner 1987; 591-2. Atkinson 2000; 74]. Het feit dat
familieleden thuis kunstmatige voeding kunnen toedienen onderstreept het
allerdaagse karakter ervan, aldus Cusveller. Hij is van mening dat het nalaten
van (kunstmatige) voeding in het kader van normale verpleging een strafbaar feit
oplevert132.
Stel nu eens dat deze visie juist is. Dan zou het geven van sondevoeding tot de
basiszorg behoren en in het kader van gewone verzorging altijd gegeven dienen
te worden. Wat betekent dat voor het (niet) starten en staken van deze handeling
in de praktijk?
Het is belangrijk om deze visie op haar consequenties te beoordelen. Want
wanneer sondevoeding als medische handeling wél en als verzorgende handeling
niét gestaakt mag worden, is het een handigheidje of taalspel om uit een morele
impasse te komen. Anders geformuleerd: door sondevoedingtherapie als een
medische handeling te beschouwen, is er een oplossing gecreëerd om deze
therapie bij patiënten in uitzichtloze situaties te beëindigen. Is het echter een
verzorgende behandeling, dan is dat niet mogelijk, want op verzorgende
                                                          
131  Levensreddend: het verwijderen van een stukje brood bij een patiënt die zich verslikt heeft en
dreigt te stikken, is geen medische handeling, maar kan wel levensreddend zijn.
Kunstmatig: het maken van transfers met immobiele patiënten met behulp van een technisch
geavanceerde tillift, voldoet wel aan het criterium kunstmatig, maar is daarmee nog geen medische
handeling.
Indicatiestelling: hier is sprake van een wisselwerking, dan wel een cirkelredenatie. Een arts
schrijft een therapie voor omdat het een medische handeling is, en omdat hij het voorschrijft is het
een medische handeling.
De indeling van Leenen sluit goed aan bij de praktijk, maar geeft geen uitsluitsel waar precies de
grenzen liggen tussen de drie categorieën.
132  Dorscheidt beschouwt sondevoeding eveneens als een verzorgende handeling, maar redeneert
meer vanuit de doelstelling van sondevoedingtherapie en trekt daardoor minder vergaande
conclusies dan Cusveller [Dorscheidt 1996].
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handelingen rust de morele verplichting om die te doen, aldus bovengenoemde
visie.
In de eerste plaats is de visie dat sondevoeding tot de basiszorg behoort praktisch
en moreel moeilijk verdedigbaar. Het betekent immers dat, wanneer mensen
slechter gaan slikken en algeheel achteruit gaan, het geven van sondevoeding
verplicht is, zoals ook de dagelijkse verzorging moreel verplicht is. Menig
verpleeghuisbewoner zal dan in de laatste levensfase een neussonde krijgen in
het kader van de basiszorg. Slikproblemen komen regelmatig voor bij mensen
met dementie en neurologische aandoeningen, zoals de ziekte van Parkinson,
MS en CVA. Een natuurlijk sterfbed, in de zin van geleidelijke achteruitgang en
vermindering van vocht- en voedselinname, zal door deze basiszorg worden
belemmerd. Dat dit lijden doet toenemen, is zeer wel mogelijk. De algehele
afname van orgaanfuncties en de verminderde opname van voeding enerzijds
[Morley 1997; Evans 1997] en het telkens toedienen van sondevoeding
anderzijds kunnen de laatste levensfase eerder verzwaren dan verzachten133.
Wat betreft het beëindigen van sondevoedingtherapie: wanneer deze handeling
tot de basiszorg behoort is het verwijderen van een neussonde in beginsel niet
verantwoord. Zoals de gewone zorg doorgaat tot betrokkene overlijdt, zo geldt
dat ook voor het continueren van de kunstmatige voeding. Er kunnen daardoor
situaties ontstaan die praktisch zeer moeilijk (veel ouderen die verzwakken
dienen immers een neussonde te krijgen) en moreel niet te rechtvaardigen zijn
(gelet de toename van lijden).
In de tweede plaats vallen gewone zorghandelingen niet buiten de regel van de
proportionaliteit. Er is veel te zeggen dat de basale zorghandelingen een
verplichtend karakter hebben. Maar dat hebben ze niet omdat het gewone
zorghandelingen zijn, maar omdat de afweging van baten en lasten (in veel
gevallen) in het voordeel van de zorghandeling uitvalt en omdat ze de patiënt ten
goede komen. Uiteindelijk zullen bij ernstig zieke patiënten bepaalde
zorghandelingen nagelaten worden, daar ze te belastend zijn. De zorg kan zich in
de laatste levensfase beperken tot het vochtig houden van de lippen. Het geven
van voeding en vocht behoort in de stervensfase niet meer tot de gewone zorg.
Bijna alle zorghandelingen zijn dan disproportioneel geworden.
                                                          
133  Het optimaliseren van een goede voedingstoestand beschermt tegen diverse problemen; minder
infecties door een betere conditie en sterkere afweer, het welbevinden wordt bevorderd en goede
voeding voorkomt doorligwonden (decubitus). In veel gevallen kan dit bereikt worden door op een
gewone wijze goede en gevarieerde voeding aan te bieden waardoor kunstmatige voeding niet
nodig is. Op een bepaald moment zullen echter de lichaamskrachten afnemen en treedt de laatste
levensfase in. Verlies van eetlust, achteruitgang van conditie en vermindering van allerlei
lichaamsfuncties markeren deze periode tot de dood er op volgt. Wanneer in deze fase
sondevoeding wordt gecontinueerd kan dit de laatste fase rekken en het lijden verzwaren (par.
2.3.3).
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Samenvattend zijn er diverse redenen om het geven van sondevoeding een
medische handeling te noemen. Het etiket medisch is echter geen reden om de
behandeling te staken, dan wel te onthouden. Bij alle behandelingskeuzen gaat
het om de proportionaliteit van lasten en baten. Voor de proportionaliteit kan
onderscheid tussen medische en verzorgende handelingen relevant zijn, maar het
is onvoldoende om een moreel verschil tussen niet starten en staken van een
behandeling in stand te houden.
8.5 Onduidelijke prognose
Tot dusver zijn enkele argumenten besproken die het onthouden van een
levensonderhoudende handeling moeten rechtvaardigen, terwijl het staken van
een reeds ingezette handeling moreel bezwaarlijk is.
Het tegendeel wordt ook beweerd, met verwijzing naar de onduidelijke prognose
bij aanvang van de behandeling. Niet beginnen met behandelen leidt tot meer
onduidelijkheid aangaande de prognose dan wanneer de behandeling eerst wordt
geprobeerd [Appleton 1990]. Derhalve is het moreel meer verantwoord om een
uitgeprobeerde behandeling te staken dan een niet geprobeerde behandeling te
onthouden.
Het is een juiste constatering dat het beproeven van een therapie soms meer
duidelijkheid geeft over de uiteindelijke prognose. Dat geldt ook voor
sondevoedingtherapie bij CVA-patiënten (par. 1.3). Hieruit is niet
vanzelfsprekend te concluderen dat naarmate een prognose duidelijker is de
behandeling gestaakt mag worden. Ter verduidelijking zullen twee begrippen
nader worden uitgewerkt, namelijk behandeldoel en proefbehandeling.
8.5.1 Behandeldoel
Wanneer een therapie wordt ingezet, staat de arts (en de patiënt) een bepaald
doel voor ogen; het behandeldoel. Dit kan vermindering zijn van pijn, herstel
van uitgevallen functies of het voorkomen van een recidief CVA. Of deze
behandeldoelen behaald worden maakt onderdeel uit van de prognose. De
prognose staat voor de verwachting hoe het ziekteproces, al dan niet met
therapie, zal verlopen. Voor de evaluatie van een behandeling zijn duidelijke
behandeldoelen onontbeerlijk.
De woorden ziekteproces en ziekteverloop geven aan dat ziekten een
ontwikkeling in de tijd doormaken. Een behandeling interfereert met deze
ontwikkeling en kan het verloop van de ziekte bijsturen in de richting van herstel
en genezing. De waarschijnlijkheidsdiagnose van vandaag kan soms, door
verdere ontwikkeling van de ziekte, morgen worden bevestigd. De tijd geeft in
het algemeen duidelijkheid, zowel wat betreft de ziekte als wat betreft de invloed
van de behandeling.
In de praktijk zullen prognoses, behandelingen en behandeldoelen regelmatig
bijgesteld moeten worden. Een aanvankelijk curatieve behandeling blijkt soms
nauwelijks invloed te hebben op het ziekteproces. De prognose wordt bijgesteld
en een eventuele behandeling verandert wat betreft de doelstelling.
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Dit illustreert dat gedurende het ziekteproces de ontwikkeling van de ziekte en
het effect van de behandeling telkens geëvalueerd moeten worden. De vraag of
een behandeling gestart,  gecontinueerd, dan wel gestaakt moet worden hangt
mede af van de lasten-baten afweging (proportionaliteit) van dat moment. Een
belastende behandeling starten of continueren, waarvan het behandeldoel niet of
nauwelijks haalbaar is, laat zich nauwelijks rechtvaardigen (afgezien van de wil
en wens van de patiënt).
Wanneer een behandeling nog niet is beproefd is de vraag naar de haalbaarheid
van het behandeldoel soms niet te beantwoorden. Dit kan betekenen dat bij het
maken van de afweging ‘wel of niet behandelen’, de balans doorslaat in de
keuze tot behandelen.
Is daarentegen de behandeling uitgeprobeerd en blijkt het gestelde doel niet
behaald te zijn, dan zal deze wetenschap de lasten-baten afweging van een
nieuwe keuze beïnvloeden. Dit zal in veel gevallen betekenen dat de
behandeling wordt gestaakt en dat een andere behandeling (die wel
proportioneel is) wordt geprobeerd.
Het is niet altijd noodzakelijk dat een arts eerst een behandeling beproeft,
alvorens een uitspraak te kunnen doen over het effect van de therapie.
Literatuurgegevens, statistische informatie en persoonlijke ervaringen kunnen
uitwijzen dat de behandeling nauwelijks effect heeft op het ziekteverloop en het
gestelde behandeldoel niet haalbaar is [Legemaate 1996].
De prognose is dus een belangrijke parameter om aan te geven of een handeling
zinvol, dan wel zinloos is. De prognose geeft uitdrukking aan de haalbaarheid
van het behandeldoel. Dat geldt ook voor sondevoedingtherapie. Probleem is
echter dat sondevoedingtherapie niet alleen kan worden gestaakt omdat het
behandeldoel niet is behaald, maar ook omdat de arts een nieuw ‘behandeldoel’
voor ogen staat, namelijk de dood van de patiënt. Dat laatste is, wanneer wordt
uitgegaan van de bijbelse beschermwaardigheid van het leven, geen verantwoord
doel.
Samenvattend speelt de haalbaarheid van het behandeldoel (de prognose) een
belangrijke rol bij de vraag of de behandeling zinvol is. Dat geldt zowel voor het
moment van starten, als voor het moment dat de behandeling wordt geëvalueerd.
8.5.2 Proefbehandeling
Een tweede begrip dat in het kader van een onduidelijke prognose wordt
gebruikt is het woord proefbehandeling [Dupuis 1994; 147-9]. In de literatuur
wordt het woord proefbehandeling niet eensluidend beschreven. Het woord
proef duidt in het algemeen op onzekerheid met betrekking tot de effectiviteit
van de therapie in relatie tot het ziekteproces134.
                                                          
134  Het begrip proefbehandeling wordt door Dupuis anders gebruikt dan in deze paragraaf. Dupuis
neemt als voorbeeld hart-reanimatie. Tijd voor overleg en zorgvuldige beoordeling ontbreekt en de
reanimatie wordt gestart. Voor een aantal patiënten is deze therapie levensreddend, voor anderen
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Er ontstaat meer duidelijkheid over het woord proefbehandeling door de
begrippen proefbehandeling en experimentele behandeling met elkaar te
vergelijken. Bij een experimentele behandeling is de werking van de therapie
niet bewezen. Het medicament of de behandeling dient door middel van
onderzoek (zoals is vastgelegd in de richtlijnen van Good Clinical Practice en de
Wet Medisch-wetenschappelijk Onderzoek met mensen) onderzocht te worden
[Cate 1993; Malsch 1993; Roscam Abbing 1993]. Bij een experimentele
behandeling is onduidelijk of de therapie als zodanig effectief is. Bij een
proefbehandeling is de therapie in het algemeen wel effectief, maar of de
betrokken patiënt er baat bij heeft is nog onzeker. De therapie zelf staat niet ter
discussie, maar of de therapie bij de betreffende patiënt onder de gegeven
omstandigheden effectief zal zijn is onduidelijk. Vandaar de mogelijkheid om de
therapie te beproeven.
Nu geldt voor bijna iedere therapie dat bepaalde patiënten er baat bij hebben en
anderen niet. Dat wil niet zeggen dat iedere behandeling als een
proefbehandeling aangemerkt kan worden, want dan zou de begripsverwarring
toenemen.
Het rapport Doen of laten biedt enkele richtlijnen om uit deze begripsverwarring
te komen.
Het begrip ‘proef’ wordt gebruikt bij de behandeling van pasgeborenen met een
ernstige handicap en met een slechte prognose [NVvK 1992; 43-5. Versluys
1992]. Op het moment dat zo een kind wordt geboren zijn er enkele
keuzemogelijkheden, met twee uitersten. Aan de ene kant kan de arts alle ten
dienste staande middelen inzetten om het leven te verlengen. Aan de andere kant
kan hij kiezen voor primair abstineren en de stervensfase verzachten. Er is ook
een tussenweg, die in het rapport wordt aangeduid als ‘een proeffase met
beperkte inzet van middelen’. Hiermee wordt bedoeld: goede opvang en het
geven van zuurstof, warmte en een infuus.
In de beschreven situatie is de prognose grosso modo slecht, maar enig herstel is
niet helemaal uitgesloten. Mogelijk laat een relatief eenvoudige therapie zien
welke herstelmogelijkheden in het kind nog aanwezig zijn en wordt de
uiteindelijke prognose na verloop van tijd duidelijker.
In de verpleeghuisgeneeskunde worden de begrippen proeffase en
proefbehandeling gebruikt onder vergelijkbare situaties. Een patiënt krijgt
bijvoorbeeld een CVA, de prognose is matig tot slecht, maar herstel is niet
geheel uit te sluiten. De patiënt slikt niet meer, reageert minimaal, en na ampel
beraad wordt besloten om betrokkene gedurende twee weken als
proefbehandeling voeding te geven door middel van een neussonde. Mogelijk
zullen de problemen verminderen of verdwijnen. De proefbehandeling zal dit
moeten uitwijzen.
                                                                                                                                              
resulteert de reanimatie in een langdurig coma. De op deze wijze beschreven  proefbehandeling
houdt in dat (a) er snel beslist moet worden en (b) het uiteindelijke resultaat onzeker is. In deze
betekenis wordt proefbehandeling gelijk aan crisisinterventie [Dupuis 1994; 147-9].
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Samenvattend is bij een experimentele therapie het effect van de behandeling in
het algemeen onduidelijk en dient onderzoek dit aan te tonen. Bij een gewone
behandeling is het effect van de therapie aangetoond en mag dit effect ook bij de
betrokken patiënt worden verwacht, ook al zal niet iedere patiënt gunstig op de
therapie reageren.
Bij een proefbehandeling is het effect van de therapie in het algemeen bekend,
maar bestaan er gerede twijfels of de therapie bij betrokken patiënt zal aanslaan.
Bij wijze van proef wordt de therapie gegeven, meestal gedurende een
afgesproken periode.
Nu is het de vraag of het staken van een proefbehandeling, als blijkt dat aan het
einde van de afgesproken proefperiode het behandeldoel niet is bereikt, meer
verantwoord is dan het staken van een gewone medische behandeling, wanneer
eveneens blijkt dat het doel niet is behaald. Anders geformuleerd: wanneer de
prognose en het effect van een behandeling bij een bepaalde patiënt duidelijk
zijn, maakt dan de introductie van het begrip proefbehandeling het moreel meer
verantwoord om de behandeling te staken dan wanneer het om een gewone
behandeling zou gaan?
Neem als voorbeeld twee artsen die een CVA-patiënt met slikstoornissen
behandelen.
Arts A begint bij deze patiënt met slikstoornissen een proefbehandeling met
sondevoeding. Hij heeft redenen om aan het gunstige effect van de behandeling
bij deze patiënt te twijfelen. Vandaar de keuze voor een proefbehandeling. De
volgende afspraak wordt gemaakt: de sondevoeding zal gedurende een periode
van twee weken worden gegeven en, wanneer herstel uitblijft, zal de sonde na
deze periode worden verwijderd. Op de evaluatiedatum blijkt het doel niet
behaald te zijn. De arts verwijdert de neussonde, conform de afspraken van de
proefbehandeling.
Arts B start vol goede verwachtingen met sondevoeding bij betrokken patiënt
met slikproblemen. Gelet op de leeftijd, een eventuele uitslag van CT-scan-
onderzoek of een ander onderzoek heeft de arts goede redenen om herstel te
verwachten. De praktijk blijkt anders te zijn. Na twee weken is de situatie van de
patiënt niets veranderd en de arts betwijfelt of dit de komende weken nog zal
veranderen. De neussonde an sich geeft geen problemen en de voeding wordt
eveneens goed verdragen, maar het herstel blijft uit. Na ampel beraad besluit de
arts de therapie te staken en wordt de neussonde verwijderd.
Waarom starten beide artsen met sondevoedingstherapie? Arts A had twijfels
omtrent de haalbaarheid van het behandeldoel en startte derhalve een
proefbehandeling, teneinde de patiënt een herstelkans te geven. Arts B had
goede redenen om gunstig herstel te verwachten, en startte derhalve de therapie.
Waarom stoppen beide artsen de behandeling? Arts A deed dit omdat na de
afgesproken periode van twee weken het doel van de proefbehandeling niet was
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behaald. Arts B stopte de behandeling omdat tegen verwachting het effect van de
therapie tegenviel en het behandeldoel niet was bereikt. Dus in beide gevallen
besluiten de artsen de neussonde te verwijderen omdat het behandelresultaat niet
overeenkwam met het doel waartoe de behandeling was ingezet.
Met andere woorden: een neussonde wordt niet verwijderd omdat het om een
proefbehandeling gaat, maar omdat het behandeldoel niet wordt gehaald en de
behandeling dus zinloos is. Het verschil tussen een gewone en een
proefbehandeling speelt in deze een ondergeschikte rol.
Dat het in de praktijk vaak ‘eenvoudiger’ is om een proefbehandeling te staken,
dan een gewone behandeling, heeft mogelijk te maken met de korte periode
waarvoor de proefbehandeling is afgesproken. In de Appleton-consensus en in
het rapport Doen of laten wordt terloops opgemerkt - zonder daarvoor een
verklaring te geven - dat de bezwaren tegen het staken van de behandeling
toenemen naarmate de behandeling langer duurt [Appleton 1990, NVvK 1992].
Het begrip proefbehandeling biedt daarvoor geen afdoende verklaring. In het
volgende hoofdstuk wordt hier verder op in gegaan.
Samenvattend is er geen moreel verschil tussen het staken van een
proefbehandeling of van een gewone behandeling. In beide gevallen wordt de
behandeling gestaakt, omdat hij zinloos blijkt te zijn. Het begrip
proefbehandeling zegt iets over de twijfels omtrent de effectiviteit van de
behandeling bij deze patiënt. Dat het staken van een proefbehandeling in de
praktijk soms minder weerstand oproept dan van een gewone behandeling, kan
samenhangen met de korte periode dat de behandeling is toegepast.
8.6 Samenvatting
De vraagstelling van deze studie veronderstelt een moreel verschil tussen niet
starten en staken van een levensonderhoudende behandeling. In dit hoofdstuk
gaat het om de vraag of deze veronderstelling juist is. Om deze vraag te
beantwoorden worden enkele argumenten besproken aan de hand van stellingen.
In de eerste stelling wordt opgemerkt dat een arts, door in te grijpen (staken van
behandeling), meer verantwoordelijk is dan bij niet ingrijpen.
Ingrijpen in natuurlijke (ziekte)processen is inherent aan de geneeskunde en het
gehele menselijke bestaan. Dat we ingrijpen is geen probleem, maar het gaat om
de vragen hoe en waarom we het doen. Hetzelfde geldt voor ingrijpen tijdens de
stervensfase. Voor deze fase geldt dat veel handelingen, met name die op
genezing en levensverlenging zijn gericht, niet meer proportioneel en derhalve
niet meer zinvol en verantwoord zijn.
De suggestie achter deze stelling, dat niet ingrijpen geen vorm van handelen is,
is niet juist, vanwege de bewuste keuze tot niet ingrijpen. Zowel voor het niet
starten als het staken van een behandeling is een arts verantwoordelijk.
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Daar bij niet ingrijpen soms nog andere factoren een rol spelen, die min of meer
buiten de verantwoordelijkheid van de actor vallen, kunnen er feitelijke
verschillen bestaan tussen beide beslismomenten, waardoor er sprake is van
verschillende situaties. De discussie doen versus laten is daardoor niet helemaal
vergelijkbaar met die van ‘wel of niet starten van sondevoedingtherapie’ versus
‘wel of niet continueren van sondevoedingtherapie’. Beide beslismomenten
dienen afzonderlijk beoordeeld te worden (8.2).
In de tweede stelling wordt gewezen op het verschil tussen doden en laten
sterven.
De arts kan een levensonderhoudende handeling staken, om daarmee de dood
van de patiënt te bespoedigen. Dit komt overeen met de definitie van doden.
Hetzelfde kan gelden voor het afzien van behandelen. Wanneer sondevoeding
wordt onthouden met het oogmerk van de dood, is er eveneens sprake van
doden. Doden en laten sterven kunnen daarom niet gelijk gesteld worden met
respectievelijk staken en niet aanvangen van behandelen (8.3).
In de derde stelling wordt gewezen op het verschil tussen gewone en bijzondere
handelingen en tussen verzorgende en medische handelingen.
Wat betreft gewoon versus bijzonder: een gewone handelingen is niet moreel
verplicht omdat de handeling ‘gewoon’ is, maar omdat uit de afweging van
lasten en baten blijkt dat de handeling de patiënt ten goede komt.
Hetzelfde geldt voor het onderscheid medisch en verzorgend (basiszorg). Er zijn
verschillende redenen om sondevoedingtherapie een medische handeling te
noemen. Deze etiketten bepalen niet of een behandeling moreel verplicht is,
maar dat volgt uit een afweging van lasten en baten. Ook verzorgende
handelingen kunnen disproportioneel worden. Daarmee rechtvaardigt dit
onderscheid geen moreel verschil tussen niet starten en staken van een
levensonderhoudende handeling (8.4).
In de vierde stelling staat dat het instellen van een behandeling meer
duidelijkheid geeft omtrent de prognose. Het is derhalve beter te rechtvaardigen
om een behandeling eerst te proberen en vervolgens te staken, dan om een
behandeling te onthouden.
Deze conclusie is juist, maar zegt meer over de proportionaliteit van de
verschillende beslismomenten (voor, tijdens en na de behandeling), dan over het
morele verschil tussen niet starten en staken.
Hetzelfde geldt voor het begrip proefbehandeling. Bij een proefbehandeling
bestaan er twijfels over de effectiviteit van de behandeling en over de
uiteindelijke prognose van de patiënt. Deze onduidelijkheid beïnvloedt de
proportionaliteit, maar verklaart geen moreel verschil tussen (a) niet instellen en
staken en (b) tussen het staken van een gewone behandeling of van een
proefbehandeling. In alle afwegingen speelt de kans op het wel of niet behalen
van het behandeldoel een belangrijke rol (8.5).
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De tot dusver besproken argumenten en stellingen verklaren geen duidelijk
moreel verschil tussen doen en laten, niet-ingrijpen en ingrijpen, niet-starten en
staken van een behandeling. Hooguit kan worden opgemerkt dat de discussie
over sondevoedingtherapie zich niet geheel laat reduceren tot de discussie ‘doen
versus laten’ sec. Daarmee is de suggestie of de veronderstelling, die door de
probleemstelling wordt opgeroepen, weerlegd. Dat neemt niet weg dat er
‘graduele verschillen’ kunnen bestaan tussen beide beslismomenten (namelijk
‘wel/niet starten’ en ‘wel/niet staken’), die de grotere weerstand tegen het staken
van (langdurige) sondevoedingtherapie kunnen verklaren. Om dat te beoordelen
worden in het volgende hoofdstuk beide beslismomenten achtereenvolgend
besproken.
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9. Niet starten om staken te voorkomen?
- beoordeeld vanuit leven en welzijn -
9.1 Inleiding
In de literatuur worden diverse argumenten genoemd die een moreel verschil
tussen doen versus laten moeten verklaren of juist ontkennen. Deze argumenten
zijn in het vorige hoofdstuk besproken en, alhoewel ze bij de morele
besluitvorming wel relevant zijn, zijn ze niet voldoende om een moreel verschil
tussen doen en laten te verklaren.
Toch bleek daar niet alles mee gezegd. Want in de medische praktijk wordt de
discussie doen versus laten niet als zodanig gepresenteerd en - wat nog
belangrijker is - de discussie is niet geheel vergelijkbaar met de discussie ‘niet-
starten versus staken van sondevoedingtherapie’.
In de medische praktijk wordt een arts eerst geconfronteerd met een patiënt die
slikproblemen ontwikkelt. De vraag is op dat moment ‘wel of niet starten met
sondevoedingtherapie’. Vervolgens, wanneer sondevoedingtherapie is gestart en
de patiënt blijkt niet te herstellen, kan de vraag opkomen ‘wel of niet staken van
sondevoedingtherapie’.
Door deze ontwikkeling in de tijd zijn sommige omstandigheden veranderd. De
prognose is duidelijker geworden en de behandeling heeft bewezen het leven van
de patiënt in stand te kunnen houden. De situatie is dus na enkele weken
sondevoedingtherapie anders dan bij het beslismoment ‘wel of niet starten met
sondevoedingtherapie’. Deze verschillen tussen de beide beslismomenten dragen
er toe bij dat ‘niet starten versus staken’ van sondevoedingtherapie niet geheel is
te vergelijken met ‘doen versus laten’.
In de hoofdstukken 5, 6 en 7 zijn drie morele principes besproken, die relevant
zijn voor de beoordeling van een medische handeling. Deze principes zijn
eerbied voor het leven, weldoen en verantwoordelijkheid. In de inleiding van
deze studie is een hypothese geformuleerd, namelijk dat tijdens het
beslismoment ‘wel/niet staken’ het principe eerbied voor het leven
zwaarwegender is dan tijdens ‘wel/niet starten’. Anders geformuleerd: naarmate
sondevoedingtherapie langduriger wordt toegepast neemt de relevantie van
eerbied voor het leven toe. In dit hoofdstuk zal deze hypothese worden getoetst
door beide beslismomenten nader te beoordelen.
De bespreking is als volgt. Eerst wordt het beslismoment rond het wel/niet
starten van sondevoedingtherapie besproken (par. 9.2). Aansluitend het
beslismoment van continueren/staken (par. 9.3). Vervolgens zullen de
ontwikkeling van het ene beslismoment naar het andere beslismoment worden
beoordeeld (par. 9.4), de kernvraag ‘niet starten om staken te voorkomen’ (par.
9.5) en de daarmee samenhangende consequenties (par. 9.6).
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9.2 Niet starten sondevoedingtherapie?
Zodra een arts wordt geroepen bij een CVA-patiënt met slikproblemen staat hij
of zij voor de vraag: wel of niet starten met sondevoedingtherapie? Of juister
geformuleerd: wel of niet starten met kunstmatige vocht- of voedseltoediening,
daar er nog andere methoden zijn om vocht toe te dienen (par. 2.2.2).
Het antwoord op deze vraag valt in twee aspecten uiteen, namelijk de
rechtvaardiging van het (medisch) zinvolle en van het verantwoorde van de
behandeling (par. 3.2.1).
Het zinvolle (of doelmatige) van een behandeling wordt beoordeeld door een
afweging van lasten en baten (proportionaliteit) in relatie tot het beoogde
behandeldoel. De prognose is daarbij een belangrijk criterium, daar de prognose
uitdrukking geeft aan de kans om het behandeldoel te behalen (par. 8.5). Bij de
beoordeling van het zinvolle/zinloze van een behandeling beperkt de arts zich
niet alleen tot het biologische substraat van de ziekte, maar neemt hij of zij de
totale patiënt in ogenschouw, naar de mate waarin de ziekte of handicap het
leven van de zieke beïnvloedt (par. 3.2.2).
De vraag of de behandeling verantwoord is, wordt beantwoord door de
behandeling te beoordelen in het licht van enkele morele principes en de
afweging daartussen. Deze verantwoordingswijze wordt bepaald door het
levensbeschouwelijke referentiekader van deze studie.
Ten overvloede: zinvol en verantwoord handelen zijn niet te scheiden, maar naar
de aard van de verantwoording wel te onderscheiden.
9.2.1 Starten zinvol?
Bij de beoordeling van de vraag of sondevoedingtherapie zinvol is zal duidelijk
moeten zijn welk doel de arts voor ogen heeft en hoe groot de kans is dat, door
middel van deze therapie, het doel wordt behaald.
Instrumenteel bezien is sondevoeding - zoals de naam al aangeeft - een vorm van
voedseltoediening door een sonde en gaat het om de energievoorziening
(voedsel, calorieën) van het lichaam. Als zodanig is het nuttigen of krijgen van
voeding een levensvoorwaarde en kan het geven van sondevoeding als een
aparte wijze van voedseltoediening worden beschouwd. Smelt schrijft in een
artikel over het staken van sondevoeding bij langdurig comateuze patiënten:
‘Het toedienen van voeding en vocht is naar haar aard niet bedoeld om genezing
of verlichting van lijden te bereiken, maar is puur gericht op instandhouding van
het leven’ [Smelt 1994; 155].
Deze opmerking is juist, zolang hij voeding en vocht in het algemeen bedoelt,
maar geldt niet voor alle vormen van sondevoedingtherapie.
Sondevoedingtherapie wordt soms niet gegeven om de voeding als zodanig,
maar dient indirect een ander doel, bijvoorbeeld het verbeteren van de conditie,
het vergroten van de herstelkans of het verminderen van het complicatierisico.
Oncologische patiënten krijgen soms preoperatief gedurende enkele weken
hoogcalorische sondevoeding teneinde de postoperatieve genezing te
bevorderen. Sommige ALS-patiënten met slikproblemen starten in een vroeg
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stadium met sondevoedingtherapie om zo mogelijk de ziekteprogressie en de
eventuele aftakeling van het lichaam te vertragen. Met andere woorden: de
voeding is een noodzakelijke levensvoorwaarde, maar de toedieningsvorm
benadrukt de bijzondere doelstelling van de therapie. Of zoals Andrews het
verwoordde:  ‘The tube is therefore the treatment, the food is not’ [Andrews
1993; 1600].
Dat geldt ook voor de sondevoedingtherapie, wanneer deze bij een CVA-patiënt
wordt overwogen. Het toedienen van voeding is geen doel in zichzelf. Het
instandhouden van de toestand, waarin de patiënt als gevolg van het CVA is
terechtgekomen, is evenmin een doel in zichzelf. Die toestand is immers niet
wenselijk en het handhaven evenmin (par. 2.4.1). De arts verwacht, wanneer de
patiënt voldoende vocht of voeding krijgt, dat de patiënt de tijd krijgt om zich
enigszins te herstellen van zijn ziekte. De arts hoopt dat de therapie mag
bijdragen om de patiënt uit de ongewenste situatie te halen.
Sondevoeding heeft geen direct effect op de verbetering van het CVA, maar
indirect wel (par. 2.3). De vochttoediening biedt het menselijke lichaam de
mogelijkheid om eventuele herstelpotenties te gebruiken. Bij kunstmatige vocht-
en voedseltoediening gaat het dus niet in hoofdzaak om de voeding als zodanig,
maar beoogt de arts door de instandhouding van het leven de verbetering van de
patiënt.
De kans dat dit doel wordt behaald, is afhankelijk van verschillende factoren,
zoals de leeftijd van de patiënt, aanwezige co-morbiditeit en de ernst van het
CVA (par. 1.3). De arts zal deze factoren beoordelen om vervolgens een indruk
te krijgen van de herstelkans. Verder zal de arts beoordelen hoe de kans op
herstel zich verhoudt tot de lasten van de behandeling.
Samenvattend is behandelen medisch zinvol, wanneer er een redelijke
herstelkans is, uitgedrukt in een gunstige lasten-batenafweging. Bij een
ongunstige lasten-batenafweging en een geringe herstelkans is het niet zinvol om
de behandeling te starten.
9.2.2 Niet starten verantwoord?135
Wanneer de herstelkans klein is en de belasting van de behandeling (relatief)
groot, is het niet zinvol om de behandeling te starten. Het is dan evenmin
verantwoord om de behandeling te starten, tenzij de patiënt dit uitdrukkelijk
wenst (de relatie tussen de morele rechtvaardiging van een handeling en de
verantwoordelijkheid van de patiënt komt in het volgende hoofdstuk aan de
                                                          
135  De titel boven deze paragraaf is bewust gekozen, daar deze het meest aansluit bij de medische
praktijk. Zodra een arts voor de keus staat ‘wel of niet behandelen’, zal hij of zij zich afvragen of
de behandeling zinvol is. Daarom luidde de titel van de vorige paragraaf: ‘Starten zinvol?’. Bij de
morele beoordeling speelt dit eveneens een rol, dus de titel ‘Starten verantwoord?’ zou eveneens
passend zijn geweest. In de praktijk ontstaan de meeste morele vragen bij het onthouden van de
behandeling. Vandaar de titel: ‘Niet starten verantwoord?’ Niet behandelen is immers ook een
keus, waarvoor de arts verantwoordelijk is.
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orde). Want in het algemeen geven de woorden herstel of verbetering aan dat de
behandeling de patiënt ten goede komt. Dat is de morele rechtvaardiging voor
een behandeling. In deze paragraaf wordt de vraag besproken wat dit betekent
voor het wel/niet starten van sondevoedingtherapie.
In paragraaf 7.5.2 is een begin gemaakt met het beantwoorden van deze vraag.
In die paragraaf is opgemerkt dat een arts niet verantwoordelijk mag worden
gehouden voor de gevolgen van een ziekteproces, wanneer er geen zinvolle
behandelingsopties zijn. Dat is het geval wanneer de herstelkans klein en de
belasting van de behandeling relatief groot is. Dus wanneer een arts feitelijk niet
kan kiezen, omdat zinvolle behandelingen ontbreken, is het niet relevant om
deze vraag te stellen.
De opmerking ‘omdat zinvolle behandelingen ontbreken’ suggereert een
duidelijkheid, die in de praktijk soms ontbreekt. Wanneer een arts moet beslissen
over sondevoedingtherapie bij een CVA-patiënt, ligt de prognose ergens op het
continuüm van zeer slecht tot zeer goed. Bij de uitersten is de vraagstelling
eenvoudig te beantwoorden. Wanneer er bijvoorbeeld sprake is van een ernstig
CVA, waarbij de patiënt zienderogen achteruit gaat (de zogenaamde
‘progressive stroke’), heeft de arts geen echte keus. Eventuele
sondevoedingtherapie zal de naderende dood op geen enkele wijze beïnvloeden.
De handeling is volkomen zinloos en de arts heeft dus niets te kiezen. In termen
van het rapport Doen of laten, waarin het gaat over ernstig gehandicapte
pasgeborenen, zou dit de ‘kansloos-leven’-prognose genoemd kunnen worden
[NVvK 1992].
De tegenovergestelde situatie, waarbij de prognose zeer goed is (een situatie die
overigens in een verpleeghuis weinig voorkomt), roept evenmin vragen op. De
behandeling is grosso modo zinvol en komt de patiënt ten goede, en is derhalve
ook verantwoord. Een arts moet goede argumenten hebben om in dat geval de
behandeling te onthouden.
Er kan echter een dilemma ontstaan bij die groep van CVA-patiënten, waarbij de
prognose onduidelijk tot min of meer ongunstig is. De prognose is niet evident
slecht, maar evenmin goed. In dat geval kan het starten van
sondevoedingtherapie resulteren in ongewenste levenslange afhankelijkheid: de
patiënt knapt niet op (ondanks de behandeling), maar overlijdt evenmin (dankzij
de behandeling). Vanwege dit ongewenste gevolg, dat als een minimum effect of
als een bijwerking van de behandeling kan worden beschouwd, wordt de
behandeling meestal niet ingesteld. In termen van het rapport Doen of laten,
komt dit overeen met de ‘onleefbaar-leven’-prognose. Door de behandeling
heeft de patiënt wel een kans op overleven en levensverlenging, maar blijft de
levenskwaliteit uiterst gering.
Het is belangrijk om te realiseren dat het hier gaat om prognoses of
herstelkansen. Daarbij vormt de arts zich een indruk van de kans op herstel (op
basis van verschillende parameters), al dan niet in combinatie met behandeling.
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De arts beoordeelt dus het te verwachten gevolg of effect. Of dit effect
werkelijkheid zal worden, moet de praktijk uitwijzen. Er komen altijd situaties
voor waarbij de arts de prognose als slecht duidt, terwijl de patiënt, ondanks het
onthouden van de behandeling, spontaan herstelt. Het tegengestelde komt ook
voor [Braakman 1988; Robbin 1993]. Ervaring en literatuur kunnen een
redelijke indruk geven van het te verwachten ziekteverloop, maar de praktijk
gaat soms een eigen weg.
Het feit dat de afweging van lasten en baten een belangrijke methode is om te
bepalen of een behandeling zinvol en - wanneer deze de patiënt ten goede komt -
verantwoord is, betekent dat iedere behandeling een zogenaamd omslagpunt
kent. Gegeven de omstandigheden van de patiënt kan de behandeling omslaan
van ‘nog net een beetje zinvol’ naar ‘net niet meer zinvol’. Die werkwijze is
inherent aan de geneeskunde.
Verder betekent het gegeven dat een arts rekent met herstelkansen dat er altijd
patiënten zijn, waarbij de arts de behandeling ‘niet meer zinvol’ noemt terwijl,
wanneer de behandeling toch was toegepast, deze patiënten er baat bij zouden
hebben gehad. Het spreekt voor zich dat deze groep van patiënten zo klein
mogelijk moet zijn, maar in de praktijk is deze groep nooit uit te sluiten.
Een behandeling behoeft niet eerst uitgeprobeerd te worden teneinde te kunnen
constateren dat de behandeling bij betreffende patiënt niet zinvol is. Een arts
mag op basis van de prognose en de lasten-batenafweging tot de conclusie
komen dat het starten van een behandeling niet zinvol en niet verantwoord is.
In de vorige paragraaf is aangegeven dat sondevoedingtherapie zinvol is
wanneer de behandeling niet belastend is en wanneer de arts verwacht dat de
patiënt redelijk of enigermate zal herstellen. Wat dit laatste precies inhoudt, laat
zich moeilijk omschrijven. Op het moment dat de patiënt een ernstig CVA krijgt,
bewustzijnsdaling heeft en volledig zorgafhankelijk is, functioneert hij of zij op
een uiterst laag kwaliteitsniveau. Het gaat de arts niet om het bestendigen of
verlengen van dit kwaliteitsniveau, maar om verbetering daarvan. In de literatuur
wordt soms, naar aanleiding van een patiënt in langdurig coma, onderscheid
gemaakt tussen biologisch en biografisch leven (par. 5.3.4). Wanneer deze
begrippen worden toegepast op patiënten met een ernstig CVA, dan beoogt de
arts met de behandeling meer te bereiken dan alleen het in stand houden van
biologisch leven.
Het starten van sondevoedingtherapie is dus niet zinvol wanneer de arts
verwacht dat de patiënt geen redelijk herstel zal vertonen. Dat is het geval bij
een slechte prognose. De patiënt zal naar verwachting verder achteruit gaan en
overlijden. Sondevoedingtherapie is ook zinloos wanneer de patiënt, als gevolg
van de sondevoedingtherapie, wel overleeft, maar geen tekenen van verbetering
vertoont. In die situatie resulteert de behandeling alleen in het bestendigen van
een ernstig beschadigd leven met een uiterst lage levenskwaliteit. Wanneer een
arts deze laatste situatie voorziet - voor zover dergelijke situaties goed zijn in te
schatten - is het niet zinvol de behandeling te starten.
Niet starten om staken te voorkomen?
196
De ‘hoogte’ van het te verwachten kwaliteitsniveau kan discussie geven. De ene
arts zal zich bij de woorden ‘redelijk herstel’ meer verbetering voorstellen dan
de andere arts. In de literatuur wordt deze discussie in dit kader niet gevoerd en,
wat belangrijker is, voor de verdere discussie is een nadere precisering van dit
kwaliteitsniveau niet nodig. Het gaat in deze paragraaf slechts om het
formuleren van een verantwoorde positiebepaling, die als een soort nuloptie
vergeleken kan worden met het moment dat de sondevoedingtherapie wordt
geëvalueerd. De vraagstelling van deze studie betreft immers een vergelijking
tussen niet starten en staken.
Resumerend is het dus niet zinvol om sondevoedingtherapie te starten, wanneer
de prognose ongunstig is en wanneer redelijk herstel niet meer verwacht mag
worden. Vanwege de verwachting dat herstel zal uitblijven, en dat de
behandeling de patiënt dus niet duidelijk ten goede komt, is het ook verantwoord
om de behandeling te onthouden. Over deze positiebepaling bestaat onder artsen
grote eenstemmigheid (par. 3.2).
Welke morele principes spelen bij deze morele verantwoording een rol?
Gelet op de formulering, dat de behandeling in beginsel een patiënt overwegend
ten goede moet komen, is er sprake van het principe van weldoen. De arts beoogt
het welzijn van de patiënt te bevorderen en geeft, afhankelijk van de prognose en
de lasten-baten afweging, wel of geen sondevoedingtherapie.
Natuurlijk heeft het principe eerbied voor het leven in dit verband ook betekenis.
Maar toch zal dit principe bij deze beslissing meestal in mindere mate bepalend
of sturend zijn. De arts zal de behandeling niet onthouden omdat hij of zij de
dood van de patiënt wil bespoedigen of bewerken, maar omdat de behandeling
(waarschijnlijk) geen duidelijke invloed zal hebben op het welzijn van de
patiënt.
Er zijn situaties waarin het principe eerbied voor het leven wel duidelijk sturend
is. Wanneer bijvoorbeeld sondevoedingtherapie, gelet op de prognosebepalende
factoren van de patiënt, wel als een zinvolle behandeling kan worden
aangemerkt, en de arts onthoudt bewust deze behandeling, dat moet de arts
daarvoor duidelijke redenen hebben teneinde deze keus te rechtvaardigen. Heeft
de arts geen duidelijke redenen, dan past zijn handelswijze meer bij de
omschrijving van ‘killing’, dan bij ‘letting die’. In dat geval is deze handelswijze
strijdig met eerbied voor het leven.
Is daarentegen de behandeling niet als zinvol te beschouwen, dan is het
verantwoord om de behandeling te onthouden en aanvaardt de arts dat de patiënt
zal overlijden (‘letting die’). Dit ‘aanvaarden’ veronderstelt geen bewuste keuze
voor de dood. De arts kan, vanwege het ontbreken van zinvolle
behandelingsmogelijkheden, nauwelijks kiezen136. De patiënt sterft als gevolg
van het CVA.
                                                          
136  Een arts kan, bezien vanuit een meer vitalistisch standpunt, een CVA-patiënt met een slechte
prognose een voedingssonde geven en deze behandeling als zinvol beschouwen vanwege het
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Samenvattend zal een arts bij het starten van sondevoedingtherapie zich
voornamelijk afvragen of de behandeling het welzijn van de patiënt bevordert.
Wanneer de behandeling, bij afweging van de lasten en baten, de patiënt
(waarschijnlijk) niet ten goede zal komen, is het verantwoord de behandeling te
onthouden. Weldoen is daarbij het leidende principe. Een arts behoeft een
handeling niet eerst te proberen, teneinde een geringe herstelkans uit te sluiten.
9.3 Staken sondevoedingtherapie
De behandeling is gestart, maar blijkt niet te resulteren in het doel dat de arts
voor ogen stond. Na enkele weken is de toestand van de CVA-patiënt niet
verbeterd, de situatie stabiliseert en betrokkene blijft afhankelijk van de
sondevoedingtherapie. Als vanzelf worden de volgende vragen actueel: is het
zinvol om de behandeling te continueren en is het verantwoord de behandeling
te staken?
9.3.1 Continueren zinvol?
In beginsel dient iedere behandeling, die er niet in slaagt een gesteld of beoogd
doel te bereiken, gestaakt of bijgesteld te worden [KNMG/CAL 1997]. Een
antibioticumkuur die na vier dagen de koorts niet weet te verlagen ‘slaat niet
aan’ en dient te worden gestaakt of bijgesteld. Een behandeling tegen epilepsie,
waarbij de patiënt insulten blijft houden, dient te worden aangepast. Deze regel
geldt in principe voor iedere medische behandeling.
Toch is de praktijk complexer dan deze regel suggereert. Een
antibioticumtherapie weet bijvoorbeeld de koorts te verminderen, maar de
patiënt blijft futloos en vermoeid. De behandeling tegen epilepsie doet het aantal
insulten verminderen, maar de patiënt is nog steeds niet aanvalsvrij. Het is dus
niet altijd, zoals eerder is opgemerkt, een discussie tussen ‘alles of niets’, maar
tussen de vele gradaties van ‘geen herstel, een klein beetje herstel, redelijk
herstel en volledig herstel’.
Die gradaties komen ook voor bij sondevoedingtherapie. De therapie wordt
gestart met het oogmerk van herstel. Soms is bij een CVA-patient na een week
van behandelen het bewustzijn iets helderder geworden en maakt betrokkene
gerichte oogbewegingen. Wanneer daarentegen de slikfunctie geen herstel
                                                                                                                                              
louter levenverlengende effect. In dat geval vindt de arts (a) het principe eerbied voor het leven het
meest zwaarwegend én (b) interpreteert hij of zij dit principe als een opdracht tot levensverlenging,
ongeacht de situatie van de patiënt.
In hoofdstuk 5 is echter opgemerkt dat - bezien vanuit een christelijke levensvisie - menselijk
leven wel een hoge waarde heeft, en derhalve beschermwaardig is, maar geen absolute waarde
heeft. Menselijk leven behoeft niet ten koste van iedere prijs verlengd te worden.
Beschermwaardigheid en menswaardigheid - hoe moeilijk dit laatste begrip ook is te definiëren -
zijn niet te scheiden. In hoofdstuk 6 is aangegeven dat de bijbelse geboden zijn bedoeld om het
welzijn van de mens te bevorderen. Deze uitgangspunten zijn samengevat in de principes leven én
welzijn. Uitgaande van leven én welzijn wordt de vitalistische regel afgewezen, waarin leven
omwille van het leven zelf altijd in stand gehouden moet worden.
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vertoont is het uiteindelijke behandelresultaat minder dan hetgeen was beoogd.
Is continueren dan zinvol?
De verwijzing van Beauchamp en Childress naar een uitspraak van een
rechtbank dat ‘a physician has no duty to continue treatment, once it has proven
to be ineffective’ [1989; 149] zal in het algemeen weinig tegenspraak oproepen.
Maar wat te doen als de behandeling - in casu sondevoedingtherapie - een beetje
effectief is? ‘Kan een beetje herstel ook onaanvaardbaar herstel zijn?’, vraagt
Pranger zich af, zonder de vraag te beantwoorden [Pranger 1993; 1500]. Of,
zoals Andrews verwoordt, ‘what is a worthwhile level of recovery?’ [Andrews
1993b; 1601].
In het geval dat sondevoedingtherapie niet bijdraagt aan het herstel van een
CVA-patiënt kan worden geconcludeerd dat het behandeldoel niet is behaald.
Daarentegen heeft de behandeling één effect wel duidelijk aangetoond, namelijk
het instandhouden van leven. Zou de patiënt zonder behandeling na enkele
dagen zijn overleden als gevolg van dehydratie, door de behandeling is dit niet
gebeurd en bewijst de behandeling een levensverlengend effect te hebben. De
hele discussie over het staken van sondevoedingtherapie bij patiënten in
langdurige coma is daar een gevolg van. De patiënt knapt niet op, maar blijft wel
leven. De toepassing van ‘life-sustaining treatment’ blijkt geen ‘treatment’-
aspect te hebben, maar is wel ‘life-sustaining’.
Samenvattend is het continueren van langdurige sondevoedingtherapie bij
ernstige CVA-patiënten, beoordeeld naar het uitblijven van herstel of
verbetering, grosso modo geen zinvolle behandeling. De behandeling blijkt in
dergelijke gevallen wel levensverlengend te zijn.
9.3.2 Staken verantwoord?
De behandeling blijkt het leven in stand te houden. Feitelijk ontstaat daarmee
een nieuwe situatie van leven die, wanneer er geen nieuwe problemen ontstaan,
geruime tijd kan voortduren. Dat roept een nieuwe vraag op, namelijk of het
staken van de behandeling in een dergelijke situatie verantwoord is.
Op deze vraag zijn verschillende antwoorden mogelijk: (a) er is geen legitimatie
om de behandeling te continueren en (b) er is een legitimatie om de behandeling
te staken137.
a. Geen legitimatie tot continueren
In de eerste plaats kan de arts wijzen op de ontbrekende legitimatie van
behandelen [KNMG/CAL 1997; 96-7. Kuitert 1989; 42-54. Andrews 1993.
Gillon 1993]. De behandeling komt de patiënt niet meer ten goede. De
                                                          
137  Een derde antwoord, voortkomend uit een vitalistisch standpunt, waarin wordt gezegd dat
sondevoedingtherapie in beginsel altijd gecontinueerd dient te worden, wordt in de literatuur
nauwelijks verdedigd en staat op gespannen voet met de uitgangspunten leven én welzijn.
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behandeling heeft geen gunstige invloed op het welzijn van de patiënt, is
derhalve zinloos en mag worden gestaakt.
Degene die dit standpunt verdedigen rechtvaardigen deze positie door te
verwijzen naar het principe van weldoen (namelijk het ontbreken daarvan). Ook
in deze positie speelt eerbied voor het leven een rol, maar de behandeling wordt
in beginsel niet gestaakt met als oogmerk de dood van de patiënt, maar omdat de
behandeling de patiënt niet meer ten goede komt. De arts vindt de behandeling
niet zinvol, gelet op de prognose en de lasten-baten-afweging, en derhalve is het
niet meer verantwoord om de behandeling te continueren.
Dit standpunt komt overeen met de eerder besproken rechtvaardiging van het
niet-starten van sondevoedingtherapie (par. 9.2.2). De gerichtheid op het
welzijn, en het gegeven dat de behandeling niet leidt tot verbetering van het
welzijn, is het belangrijkste motief om de behandeling te staken. Moreel bezien
laat dit standpunt zich goed verantwoorden vanuit de principes leven én welzijn.
In de literatuur wordt dit standpunt door velen verdedigd, maar ook fel
bekritiseerd. Verwijderen van de sondevoedingsonde zou een keus voor de dood
zijn. In een artikel over het staken van sondevoeding bij patiënten in langdurig
coma, merkt Smelt op (zonder zelf achter dit standpunt te staan): ‘Staakt men
voeding om een andere reden dan het verzwaren van enig lijden, dan wordt
onmiskenbaar het overlijden van de patiënt beoogd’ [Smelt 1994; 155]. Een
vergelijkbare conclusie trekt Smith: ‘In the case of the nondying, nonresponsive
patient, a decision to forgo tube feeding for another is a decision to kill’ [Smith
1991; 394].
Het is de vraag of deze conclusies recht doen aan de intenties van menig arts die
de sonde in een dergelijke situatie verwijdert. In de verantwoording zal de arts
immers verwijzen naar de zinloosheid van de behandeling, en niet naar de
bedoeling om de patiënt te laten sterven. Deze laatste bedoeling zou, uitgaande
van de bijbelse waardering van het leven, strijdig zijn met eerbied voor het
leven. Als zodanig zijn bovengenoemde conclusies te scherp geformuleerd en
doen ze geen recht aan de intenties van waaruit wordt gehandeld [Brodeur 1991;
398].
In dit verband is het wel interessant om de vraag te beantwoorden of ‘een keus
voor de dood’ op enigerlei wijze meespeelt bij de beslissing om de behandeling
te staken. Of beter geformuleerd (want diezelfde vraag kan ook worden gesteld
bij het niet-starten van de behandeling): wordt de beslissing om de behandeling
te staken meer beïnvloed door een gerichtheid op de dood van de patiënt, dan de
beslissing om sondevoedingtherapie niet te starten?
Deze vraag is niet bedoeld om de verantwoording van de arts, waarin hij of zij
wijst op het zinloze van de behandeling, in twijfel te trekken. Alsof ‘wat de arts
zegt’ en ‘wat de arts echt bedoelt’ niet overeenkomen met elkaar.
Artsen zullen zich als volgt verantwoorden. De behandeling is niet zinvol en
derhalve is, beoordeeld vanuit het principe van weldoen, continueren niet
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verantwoord. De arts voorziet de dood van de patiënt (afhankelijk van de ernst
van de slikproblemen), maar beoogt deze niet.
Daarmee is echter niet gezegd dat een eventuele gerichtheid op de dood geen rol
speelt in deze beslissing. Want de ontluisterende situatie van de patiënt kan de
behandelintenties wel ‘kleuren’. De trieste omstandigheden en de slechte
prognose kunnen bij de arts (en bij andere betrokkenen) de wens doen ontstaan
om het levenseinde van de patiënt niet te ‘rekken’ of om het levenseinde zelfs te
bespoedigen. Niets menselijks is de arts vreemd.
Tegen deze achtergrond wordt de vraag gesteld of de gerichtheid op de dood bij
het staken een grotere rol speelt (hoe gering misschien ook) dan bij het niet-
starten van sondevoedingtherapie. In de volgende paragraaf wordt verder op
deze vraag ingegaan. Vooralsnog wordt volstaan met de conclusie dat het
verantwoord is om sondevoedingtherapie te staken, verwijzend naar de
zinloosheid van de handeling en naar het principe van weldoen.
Dit standpunt kent in beginsel geen spanning tussen niet-starten en staken. De
vraagstelling van deze studie (‘niet starten om staken te voorkomen’) is bezien
vanuit dit standpunt niet relevant. De arts onthoudt immers de behandeling als
hij of zij deze zinloos vindt (beargumenteerd met duidelijke parameters van de
patiënt). Vindt de arts de behandeling mogelijk wel zinvol en blijkt, nadat de
behandeling is gestart, dat deze niet leidt tot herstel van de patiënt, dan staakt de
arts de behandeling. Welzijn is op beide beslismomenten het leidende principe.
b. legitimatie om te staken
In de tweede plaats kan een arts, ter verantwoording van het staken van
sondevoedingtherapie, verwijzen naar de mate van lijden die door de
behandeling wordt veroorzaakt [Smelt 1994; 155. Lynn 1983]. Hierbij kan
worden gedacht aan het slecht verdragen van de sondevoeding (braken), aan
excessieve slijmvorming, aan benauwdheid ten gevolge van het extra
vochtvolume (cardiale decompensatie) of aan bijkomende aandoeningen (par.
2.4.2).
Ook in dit standpunt is het principe van weldoen (inclusief het principe niet
schaden) in het geding. Want naast het minimale positieve resultaat van de
behandeling (het in stand houden van het leven) veroorzaakt de behandeling ook
een negatief resultaat, namelijk een toename van lijden. De lasten van de
behandeling gaan zwaarder wegen dan de uiterst minimale baten. De
behandeling is medisch zinloos en moreel niet verantwoord.
De grens tussen het eerste en het tweede standpunt is in de praktijk niet altijd
scherp aan te geven. Er van uitgaande dat in beide standpunten de dood niet
wordt beoogd, kunnen beide standpunten worden teruggebracht tot een verschil
in proportionaliteit. In het eerste standpunt heeft de arts al een voldoende reden
om de behandeling te staken, wanneer de patiënt geen tekenen van herstel
vertoont. Het is daarbij niet noodzakelijk dat de patiënt (duidelijk) lijdt om de
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keus voor het staken te rechtvaardigen. Het uitblijvende herstel doet de post
‘baten’ niet meer opwegen tegen de post ‘lasten’, ondanks het feit dat de patiënt
blijft leven.
In het tweede geval zal de arts de sonde niet verwijderen, zolang de patiënt niet
lijdt. Pas wanneer de behandeling lijden doet ontstaan, heeft de arts een
legitimatie om de behandeling te staken. Het leven van de patiënt geeft blijkbaar
voldoende gewicht aan de ‘baten’, om daarmee de ‘lasten’ van de behandeling te
rechtvaardigen.
Sommigen, zoals Smith [Smith 1991], zien een moreel verschil tussen het eerste
en tweede standpunt. Staken, anders dan om reden van lijden, is een keus voor
de dood, aldus Smith.
Hierboven is reeds aangegeven dat deze conclusie geen recht doet aan de
intentie van de arts die een sonde verwijdert. Daar komt bij dat het zien van een
moreel verschil tussen beide standpunten consequenties heeft (of kan hebben)
voor de keus ‘wel/niet starten’. Want is het dan wel verantwoord om
sondevoeding niet te starten, terwijl de behandeling de patiënt mogelijk in leven
houdt, al is het een uiterst lage levenskwaliteit?
Deze vraag wordt in de literatuur nauwelijks aan de orde gesteld, uitgezonderd
in discussies over ‘doen versus laten’ (hfd. 8). Zij die het staken van
sondevoeding afwijzen, realiseren zich mogelijk onvoldoende wat dit betekent
voor het niet-starten van sondevoeding. Want wanneer levensverlenging an sich
(ondanks de lage kwaliteit) een voldoende reden is om de behandeling te
continueren, is ze dat waarschijnlijk ook om de behandeling te starten. Wanneer
staken, anders dan omwille van lijden, niet verantwoord is, geldt dat redelijker
wijze ook voor niet-starten.
Tegen deze achtergrond is de kernvraag van deze studie evenmin relevant. Want
wanneer er geen verschil wordt gezien tussen ‘niet starten en staken’ bestaat er
geen dilemma zoals in de kernvraag is weergegeven. ‘Niet starten om staken te
voorkomen’ is, wanneer staken onverantwoord is, eveneens onverantwoord.
Toch is het de vraag of het eerste standpunt (‘geen legitimatie om te
continueren’) moreel verschilt van het tweede (‘legitimatie om te staken’). Want
wat doet de arts - uitgaande van de tweede standpunt - wanneer de patiënt lijdt?
In de praktijk betekent levensverlenging door sondevoedingtherapie niet zelden
een toename van lijden [Lynn1983]. Dan staat de arts voor het volgende
dilemma: óf de sonde wordt verwijderd (en de patiënt sterft), óf het toegevoegde
lijden wordt bestreden (en de sondevoeding wordt desondanks gecontinueerd en
de patiënt blijft leven). Betekent dit standpunt dat een longontsteking, als gevolg
van de sondevoeding, niet wordt behandeld? Betekent dit standpunt dat, wanneer
de patiënt ernstige decubitus gaat ontwikkelen, de behandeling wordt gestaakt?
Is excessieve slijmvorming een voldoende reden om de sonde te verwijderen?
Cijfers ontbreken over de handelwijze van artsen in deze situatie. Maar mogelijk
zullen diverse artsen, die dit standpunt onderschrijven, toch de longontsteking
bestrijden, de decubitus behandelen en de slijmvorming tegen gaan. Het laat zich
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immers uiterst moeilijk bepalen in hoeverre een dergelijke behandeling bij een
dergelijke patiënt disproportioneel wordt138. Dit kan tot gevolg hebben dat,
wanneer sondevoedingtherapie gepaard gaat met bijkomende problemen, de zorg
rond het levenseinde vermedicaliseert.
Stel nu dat het tweede standpunt consequent in praktijk wordt gebracht. Een arts
verwijdert de voedingsonde, omdat de patiënt lijdt. Speelt in dat geval ‘de
gerichtheid op de dood’ geen enkele rol?
Die vraag is niet in alle gevallen bevestigend te beantwoorden. Er zijn situaties
voorstelbaar waarin het lijden van de patiënt voor de arts (en andere
betrokkenen) een welkome reden is om ‘eindelijk de behandeling te mogen
staken en de patiënt te laten sterven’. In de literatuur wordt dit standpunt
aangeduid als het ‘wachten op complicaties’ [KNMG/CAL 1997; 98]. Met
andere woorden: zowel het standpunt ‘geen legitimatie tot continueren’ alsook
het standpunt ‘legitimatie tot staken’ kunnen beide worden ingegeven door het
principe van weldoen, maar kunnen ook beide gepaard gaan met een gerichtheid
op de dood.
Bij de bespreking van ‘geen legitimatie tot continueren’ is de vraag gesteld of de
gerichtheid op de dood een grotere rol speelt het staken van
sondevoedingtherapie, dan bij het niet-starten daarvan. Als dat namelijk zo is, is
het vanuit praktisch gezichtspunt verdedigbaar om sondevoedingtherapie pas te
staken wanneer er sprake is van lijden en dus niet alleen wanneer de behandeling
zinloos blijkt te zijn. Die gedachte wordt in de volgende paragraaf uitgewerkt.
Samenvattend zijn er verschillende antwoorden te geven op de vraag of het
staken van sondevoeding bij ernstige CVA-patiënten verantwoord is. Sommigen
zien geen legitimatie om de behandeling te continueren, wanneer deze zinloos
blijkt te zijn. De patiënt blijft mogelijk wel leven, maar de levenskwaliteit is
uiterst gering. Voor anderen is het instandhouden van leven een voldoende reden
om de behandeling te continueren, maar mag de behandeling pas worden
gestaakt wanneer er een toename is van lijden.
Beide standpunten zijn verdedigbaar vanuit leven én leven, mits de dood niet het
oogmerk wordt van de handelingskeuze.
9.4 Van weldoen naar eerbied voor het leven
In de vorige paragraaf is de vraag gesteld of het beogen van de dood een groter
risico vormt bij het staken van sondevoedingtherapie, dan bij het niet-starten
daarvan. Het is namelijk opvallend dat zij, die het staken van sondevoeding
afwijzen, dit doen met het argument dat bij het staken van langdurige
sondevoedingtherapie de dood wordt beoogd [Smith 1991]. Kijkend naar het
                                                          
138 In het algemeen wordt aangenomen dat patiënten in langdurig coma niet lijden vanwege
ernstige beschadiging van de cortex [Pranger 1992; 96-7]. Bij patiënten met een ernstig CVA geldt
dit soms ook.
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rapport van KNMG/CAL [1997; 36], is deze afwijzing voorstelbaar. Want in dat
rapport wordt het staken van sondevoedingtherapie besproken in het kader van
levensbeëindigend handelen (hetgeen is gedefinieerd als intentionele
levensbeëindiging) en wordt het in dezelfde reeks van handelingen besproken als
het toedienen van een euthanaticum. In dat geval gaat het onmiskenbaar om een
gerichtheid op de dood.
In de vorige paragraaf is tevens geconcludeerd dat het staken van sondevoeding,
zonder dat de patiënt lijdt, verantwoord kan worden met verwijzing naar het
principe van weldoen. De arts voorziet de dood, maar beoogt deze niet.
Nu is de vraag of intentioneel doden gemakkelijker ‘binnendringt’ bij de
beslissing tot het staken van sondevoeding dan bij de keus tot niet-starten.
Om deze vraag te beantwoorden zal worden bezien waarin het moment van
‘wel/niet starten’ verschilt van het moment ‘wel/niet staken’. Het betreft immers
beslissingen in concrete situaties. En al zijn de omstandigheden niet bepalend
voor de intentie van de actor, ze spelen wel een belangrijke rol bij de sturing
daarvan. Een actor zal zich meestal verantwoorden door zijn of haar bedoelingen
te verklaren vanuit de omstandigheden (zoals de toestand van de patiënt, de
prognose en dergelijke). Enkele verschillen zijn te noemen.
In de eerste plaats is er een verschil in de richting van de ‘levenslijn’ van de
patiënt. Met de levenslijn wordt bedoeld het niveau van de levenskwaliteit (y-as)
gedurende de tijd (x-as). Als gevolg van een CVA maakt de levenslijn plotseling
een neerwaartse beweging. De diepte van deze neerwaartse beweging wordt
bepaald door de ernst van het CVA. Wanneer het een klein CVA met weinig
uitvalsverschijnselen is, behoeft de arts niet te beslissen over ‘wel/niet starten
sondevoedingtherapie’. De patiënt heeft meestal geen slikproblemen en de
herstelkans is redelijk. Naarmate het CVA ernstiger is, neemt het risico van
slikproblemen toe (met bijkomende complicaties) en wordt de herstelkans
kleiner (par. 1.3.3 en 1.3.4). Bij een ernstig CVA, waarbij de patiënt nauwelijks
meer reageert op prikkels, is de slikfunctie minimaal tot afwezig. Het
complicatierisico is dan groot en de herstelkans klein. Afhankelijk van de
resterende slikfunctie (en de daarvan afhankelijk vocht-voeding intake) en het
optreden van complicaties, zal de acuut dalende levenslijn nog enigszins om
kunnen buigen (dus een minder sterke daling vertonen, dan op het moment van
het CVA) waarna de patiënt binnen kortere of langere tijd komt te overlijden.
Tegen deze achtergrond neemt de arts de beslissing ‘wel/niet starten’. Hij of zij
staat voor de vraag in hoeverre deze acute daling in de levenslijn is om te
buigen. Daarbij gaat het niet primair om levensverlenging als zodanig of om het
continueren van de toestand van de patiënt, maar om de verbetering van de
levenskwaliteit. Met andere woorden, de arts beoordeelt in hoeverre de
behandeling de (acuut) dalende levenslijn nog kan ombuigen naar een niveau dat
de patiënt ten goede komt139.
                                                          
139  Deze doelstelling wijkt af van wat Van Duijn schrijft over sondevoedingtherapie bij langdurige
comateuze patiënten. ‘Reeds bij het starten van de sondevoeding is het oogmerk
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In het geval er geen redelijk herstel meer is te verwachten, is het verantwoord
om de behandeling niet te starten. De acuut dalende levenslijn zal mogelijk nog
enigszins ombuigen en na enkele dagen tot een week zal de patiënt overlijden.
Wanneer de patiënt eenmaal een voedingssonde heeft gekregen, en hij blijkt
ondanks de behandeling niet te herstellen, dan heeft de behandeling niet
bijgedragen aan het verbeteren van de levenskwaliteit van de patiënt, maar is de
dalende levenslijn wel omgebogen in een min of meer horizontale levenslijn. De
levenskwaliteit (y-as) laat dan gedurende de tijd geen duidelijke verbetering of
verslechtering meer zien (x-as). Besluit de arts in deze fase de sonde te
verwijderen, dan initieert hij of zij een nieuw proces, waardoor hij of zij de
levenslijn laat dalen richting de dood.
Een tweede verschilpunt, verbandhoudend met het voorgaande, is het bewezen
levensverlengende effect van sondevoedingtherapie op het beslismoment
‘wel/niet staken’. Naarmate een CVA-patient met sondevoedingtherapie langer
leeft (zonder herstel van de slikfunctie) wordt duidelijker dat deze
levensverlenging een gevolg is van de behandeling [Foot 1981]. De eerste dagen
na het CVA kan een patiënt nog overleven op zijn voedingsreserves in het
lichaam. Na een week wordt duidelijk dat de behandeling het leven in
standhoudt. Na twee weken is daarover geen enkele onduidelijk meer.
Vanwege dit bewezen levensverlengende effect van sondevoedingtherapie,
wordt ook duidelijker, wanneer de sonde wordt verwijderd, dat de dood van de
patiënt (mede) een gevolg is van het staken van de behandeling.
Van den Beld spreekt in dit verband over een verschil - hoe gering ook - in
causaliteit [Beld 1991; 100]140. Wanneer een patiënt twee dagen na het krijgen
van een ernstig CVA sterft, is duidelijk dat deze ziekte de oorzaak is van het
overlijden. De arts had betrokkene een sonde kunnen geven, maar vanwege de
zinloosheid van deze behandeling kan het onthouden van de behandeling niet als
oorzaak van het overlijden worden bestempeld.
Wanneer de arts de neussonde echter na zes weken van behandelen verwijdert, is
de ziekte nog steeds een belangrijke reden van overlijden, maar speelt de
beslissing van de arts eveneens een grote rol. De voeding heeft bewezen het
leven te verlengen en daarmee is voor de patiënt een nieuwe wijze van leven
ontstaan.
                                                                                                                                              
levensonderhoudende zorg te bieden, meer niet. Voeding per sonde is immers geen (be)handeling
die genezing bewerkstelligt? Bij uitblijven van het ontwaken wijzigt het oogmerk niet’
(Reform.Dagblad 18 aug.1994).
140 De redenatie die Pranger volgt gaat voorbij aan deze causale factor [Pranger 1992]. Hij
beschouwt de comateuze patiënt als stervende. De arts blokkeert door middel van
sondevoedingtherapie dit stervensproces en, wanneer de arts de sonde verwijdert, heft hij de
blokkade van het stervensproces op. Door te spreken over een ‘geblokkeerd stervensproces’
gebruikt Pranger tegelijk een moreel geladen begrip. Niemand wil immers een stervensproces
blokkeren. Daarbij onderschat Pranger de verschillen tussen het moment van starten en van staken,
waarbij de arts een andere rol speelt in de causaliteitsketen.
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Deze nieuwe wijze van leven is vergelijkbaar (al zijn er grote verschillen in
levenskwaliteit) met die van een patiënt, die een pacemaker heeft gekregen, die
insuline is gaan spuiten of die enkele malen per week naar de dialyse gaat. Bij al
deze patiënten gaat de behandeling deel uitmaken van het leven en leven zij
mede dankzij de behandeling [Weir 1990].
Het verschil in invloed van de medische interventie op de diverse momenten van
het ziekteproces, blijkt bijvoorbeeld uit de discussie omtrent het tijdstip waarop
de sonde verwijderd moet worden. Een arts die voor de keus staat ‘wel/niet
starten’ moet snel beslissen (binnen 1 a 2 dagen). Bij het staken is die keus
minder urgent. De arts kan de beslissing over een weekend of over de vakantie
van de kinderen heen tillen. Moreel bezien behoeft er geen verschil te bestaan
tussen het verwijderend van een sonde na zes weken of na drie maanden141.
Een derde verschil is de waardering van de levenskwaliteit. Kuitert komt tot de
terechte conclusie dat het staken van sondevoeding bij patiënten die daarvan
afhankelijk zijn, onvermijdelijk gebeurt op basis van een oordeel over de
levenskwaliteit [Kuitert 1991; 252-3]. Dat zelfde kan ook worden gezegd van
het niet-starten van sondevoedingtherapie. Toch kan hier sprake zijn van een
verschillend gebruik van de term kwaliteit van leven.
Jochemsen maakt onderscheidt tussen kwaliteit van leven in relatieve zin en in
absolute zin [Jochemsen 1996]142. Bij beoordeling van de kwaliteit van leven in
relatieve zin beoordeelt de arts de invloed van de behandeling op de
levenskwaliteit. De arts beoordeelt of de behandeling leidt tot verbetering van de
gezondheidstoestand van de patiënt. Bij de beoordeling van de levenskwaliteit in
absolute zin beoordeelt de arts het leven van de patiënt. Natuurlijk zijn beide
vormen van levenskwaliteit niet te scheiden, maar wel te onderscheiden. Een arts
kijkt immers naar de invloed van de behandeling op de kwaliteit van leven (in
relatieve zin), tegen de achtergrond van de totale levenskwaliteit van de patiënt
(in absolute zin). Anders geformuleerd: een arts let bij een behandeling niet
alleen op de ziekte, maar ook op de zieke. Dat geldt voor beide beslismomenten.
Maar op het moment dat de gestarte behandeling zinloos blijkt te zijn (en dus
niet leidt tot verbetering van de levenskwaliteit in relatieve zin) gaat, naast de
zinloosheid van de behandeling, ook de zinloosheid van het leven een rol spelen
bij de beslissing tot staken. Arts en familie staan naast het bed van de patiënt en
zien de ontluisterende situatie, met steeds minder hoop op herstel. Gedurende de
weken dat de patiënt wordt behandeld blijkt enerzijds dat de behandeling geen
verbetering brengt en anderzijds dat de levenskwaliteit uiterst laag is.
Opmerkingen, zoals ‘Dit is geen leven meer’ of ‘Dit heeft moeder nooit gewild’,
                                                          
141  Een vergelijkbare discussie is gevoerd betreffende levensbeëindigend handelen bij demente
ouderen [Battin 1994; 155-6].
142 Musschenga maakt een vergelijkbaar onderscheid, wanneer hij schrijft over (a) kwaliteit van
leven als maat ter beoordeling van een behandeling en (b) als maat voor levensbeëindiging
[Musschenga 1988; 32-43].
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geven uitdrukking aan deze gevoelens. En die gevoelens kunnen de beslissing
tot staken beïnvloeden.
Op het moment van iemand een CVA krijgt zijn deze gevoelens minder
aanwezig. De plotselinge ziekte, de onverwachte verandering in het leven van de
patiënt en de onduidelijke prognose leiden grosso modo tot gevoelens van
onzekerheid. ‘Wat zal het worden?’ De gevoelens van onzekerheid maken plaats
voor onmachtsgevoelens vanwege de trieste situatie van de patiënt (kwaliteit van
leven in absolute zin). Deze ervaring ontbreekt op het moment van ‘wel/niet
starten’.
Wanneer de waardering van de levenskwaliteit (in absolute zin) een rol gaat
spelen bij de beslissing tot het staken van de behandeling (wat dus
gemakkelijker optreedt bij staken dan bij niet-starten), dan kan de behandeling
zelfs het middel worden om de dood te creëren.
Vanwege deze verschillen tussen beide beslismomenten is het verdedigbaar om
de sonde niet te verwijderen op het moment dat de behandeling zinloos blijkt te
zijn (in de vorige paragraaf aangeduid als ‘geen legitimatie tot continueren’),
maar op het moment dat de behandeling lijden doet toenemen (‘legitimatie tot
staken’). Dit is geen principieel motief, want beide keuzen zijn te rechtvaardigen
vanuit leven én welzijn, maar komt voort uit het grotere risico op ‘onzuivere
bedoelingen’ bij het staken van sondevoedingtherapie.
In de inleiding van deze studie is hypothetisch gesteld dat bij het beslismoment
‘wel/niet staken’ het principe eerbied voor het leven relevanter is dan bij
‘wel/niet starten’. Oftewel, naarmate sondevoedingtherapie langduriger wordt
toegepast krijgt dit principe een zwaarder accent in de besluitvorming. Ligt het
accent bij ‘wel/niet starten’ op weldoen, bij ‘wel/niet staken’ gaat eerbied voor
het leven zwaarder wegen.
In de vorige paragraaf is aangegeven dat op beide beslismomenten beide
principes relevant zijn. Een arts kan en mag, verwijzend naar het principe van
weldoen, de behandeling niet-starten of staken, zonder daarbij de dood te
beogen. Daarentegen kan dit laatste element gemakkelijker gaan meespelen bij
het besluit tot staken, dan bij het besluit tot niet-starten. Als zodanig is de
hypothese bevestigd en is er sprake van een verschuiving, maar dan wel een
relatieve verschuiving.
Samenvattend zijn er enkele verschillen te noemen tussen het beslismoment
‘wel/niet starten’ en ‘wel/niet staken’: de levenslijn van de patiënt, de bewezen
levensverlenging van de behandeling en de waardering van de levenskwaliteit
(in absolute en relatieve zin). Deze verschillen kunnen er gemakkelijk toe leiden
dat, op het moment van het staken van sondevoedingtherapie, de dood niet
alleen wordt voorzien, maar ook enigszins wordt beoogd. Dit risico is kleiner op
het moment van niet-starten, alhoewel het ook bij die beslissing van invloed kan
zijn.
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Wanneer beide beslismomenten worden beoordeeld vanuit de principes eerbied
voor het leven en welzijn, dan neemt de relevantie van eerbied voor het leven toe
naarmate steeds duidelijker wordt dat de behandeling het leven in stand houdt,
en waarbij de arts (en andere betrokkenen) steeds meer het ontluisterende en
uitzichtloze van de situatie gaan ervaren.
9.5 Niet starten om staken te voorkomen
De kernvraag van deze studie luidt of het verantwoord is om
sondevoedingtherapie te onthouden, om daarmee het dilemma van het staken te
voorkomen. Daarmee komt de discussie op het scherp van de snede. Want de
toegenomen relevantie van het principe eerbied voor het leven, op het moment
dat de behandeling niet zinloos blijkt te zijn, wordt door de vraagstelling reeds
beoordeeld op het moment dat dit dilemma nog niet actueel is. Is dat
verantwoord?
Ook bij de beantwoording van deze vraag spelen intenties een belangrijke rol.
Zijn de motieven, waarom sondevoedingtherapie wordt onthouden, te
verantwoorden binnen leven én welzijn? Deze vraag is, afhankelijk hoe de vraag
wordt geïnterpreteerd, niet eenduidig met ja of nee te beantwoorden.
Het antwoord is bevestigend of kan bevestigend zijn wanneer de arts de woorden
‘om staken te voorkomen’ beschouwt als informatie over de prognose. De arts
verwacht in dat geval dat het starten van de behandeling de patiënt niet ten
goede zal komen en dat de behandeling mogelijk een ongewenste situatie
bestendigt. De arts handelt dan niet primair met de bedoeling om een nieuw
complex dilemma te voorkomen, maar omdat de situatie waarin de patiënt
terecht zal komen niet als een redelijk effect van de behandeling kan worden
gezien. Levenslange afhankelijkheid is in deze optiek een ongewenste
bijwerking. De arts leest in dat geval de vraag ‘niet starten om staken te
voorkomen’ als ‘niet starten om een ongewenste situatie te voorkomen’. Maar zo
is de vraagstelling niet letterlijk geformuleerd.
Wanneer echter ‘om staken te voorkomen’ wordt gelezen als een motief ‘om
straks niet in een fuik te zitten’, dan is het antwoord niet bevestigend. De arts
heeft dan twijfels omtrent de prognose (en de zin van de behandeling). De
behandeling wordt onthouden, omdat de arts weet dat het staken van de
behandeling praktisch en moreel nog bezwaarlijker is dan niet-starten. Daarmee
oordeelt de arts ook over de levenskwaliteit in absolute zin, maar betrekt hij dit
oordeel reeds bij de beslissing tot niet starten. De arts loopt als het ware vooruit
op de beslissing tot staken, waarbij een oordeel over de levenskwaliteit in
absolute zin een rol kan spelen, door bij het begin van de behandeling dit oordeel
in de besluitvorming te betrekken. Tegen dat oordeel zijn dezelfde bezwaren te
noemen als tegen het staken van sondevoeding sec (par. 9.4).
Tevens wordt de patiënt een kans op herstel onthouden. Een arts behoeft niet
altijd een behandeling eerst te proberen, ten einde tot de conclusie te komen dat
de behandeling zinloos is, maar in dit geval is de arts niet zeker van de
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herstelkans. Desondanks wordt de patiënt deze kans wel onthouden. Dat
standpunt roept eveneens bezwaren op vanuit leven én welzijn.
Een arts rechtvaardigt de beslissing om de behandeling niet te starten, wanneer
de behandeling de patiënt niet ten goede komt en dus ook zinloos is. Het staken
van de behandeling kan de arts met dit zelfde argument rechtvaardigen. Echter
vanwege het grotere ‘risico’ om bij het staken van de behandeling een oordeel
uit te spreken over de levenskwaliteit in absolute zin (in de vorige paragraaf
aangeduid als ‘de verschuiving van weldoen naar eerbied voor het leven’), is het
vanuit praktische zorgvuldigheid verdedigbaar om pas te staken wanneer de
behandeling lijden toevoegt. Dan is de behandeling nog duidelijker
disproportioneel.
Om te voorkomen dat een arts de levenskwaliteit in absolute zin laat meewegen
bij de beslissing tot niet-starten, is het vanuit dezelfde praktische zorgvuldigheid
niet verdedigbaar om een patiënt een kans te onthouden, uit de angst voor de
fuik. De arts zou, met een beroep op deze praktische zorgvuldigheid, eerder
moeten besluiten tot behandelen om daarmee de patiënt een kans geven dan dat
de kans op herstel wordt onthouden.
Samenvattend stuit ‘niet starten om staken te voorkomen’ (mits deze uitdrukking
niet wordt gelezen als een indicatie voor de prognose) op dezelfde bezwaren als
het staken van sondevoedingtherapie. Daarmee is de vraag van deze studie
ontkennend beantwoord.
9.6 Verschuiving van weldoen naar eerbied voor het leven
Naarmate sondevoedingtherapie bewijst het leven in stand te houden en
naarmate de lage levenskwaliteit van de patiënt als ongewenst, ontluisterend en
uitzichtloos wordt ervaren, kan het staken van sondevoedingtherapie tevens een
middel worden om de dood te bewerken. In de vorige paragraaf is deze
ontwikkeling aangeduid als een graduele verschuiving van weldoen naar eerbied
voor het leven. Deze verschuiving heeft een aantal consequenties.
In de eerste plaats kan een arts (en meer nog de patiënt) een gevangene worden
van een situatie die enerzijds ongewenst is en die zich anderzijds soms moeilijk
laat doorbreken, zonder afbreuk te doen aan de beschermwaardigheid van het
leven.
In de tweede plaats impliceert de verschuiving van weldoen naar eerbied voor
het leven dat er een soort omslagpunt bestaat, alhoewel dit woord een grote
verandering suggereert, terwijl het om een graduele verschuiving gaat.
Desondanks is de vraag relevant wat deze verschuiving betekent voor het
medische beleid.
In de derde plaats, wanneer wordt uitgegaan van de zogenaamde praktische
zorgvuldigheid, is onduidelijk wat dit concreet betekent wanneer de patiënt
direct of indirect lijdt als gevolg van sondevoedingtherapie. Oftewel: wat dient
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een arts te doen bij het ontstaan van een intercurrente infectie? Deze punten
vormen de onderwerpen voor de volgende paragrafen.
9.6.1 Gevangene van een ongewenste situatie
Toen een patiënt in langdurig coma in een verpleeghuis werd opgenomen,
verzuchtte een familielid (tevens de vertegenwoordiger van de patiënt): ‘Waren
we maar nooit aan de sondevoeding begonnen. Als ik opnieuw voor de keuze
zou staan, zou ik weigeren’.
Toen een jonge beademingspatiënt tijdens een multidisciplinair overleg werd
besproken, vertelden de ouders over de aanleiding van de beademing. Vier jaar
geleden was de patiënt betrokken bij een ernstig auto-ongeval. Toevalliger wijze
was er een huisarts in de buurt, die direct begon met beademen en het geven van
zuurstof. ‘Achteraf zeggen we wel eens’, aldus de ouders, ‘was deze huisarts
maar wat later gekomen’.
Een derde voorbeeld. Een volledig zorgbehoeftige vrouw was in deze toestand
geraakt als gevolg van een hartinfarct, waarbij hulpverleners bijna een uur
hadden gereanimeerd. Bij opname in het verpleeghuis zei een zoon openhartig:
‘Het zou beter voor moeder zijn geweest, wanneer de reanimatie eerder was
gestopt’.
Deze voorbeelden illustreren dat mensen, mede als gevolg van medische
interventies, in situaties kunnen geraken die ongewenst en soms ook uitzichtloos
zijn. Die wetenschap wordt in deze studie op geen enkele wijze gebagatelliseerd.
Toch mogen de moeite met de lage levenskwaliteit en de eventuele acceptatie
van de dood geen redenen zijn om tot levensbeëindigend handelen over te gaan
[Lavrijsen 1992; 4]. Deze gerichtheid laat zich immers moeilijk rijmen met leven
en welzijn.
Dat de arts en de patiënt gevangenen kunnen worden van een ongewenste
situatie (door Keizer ‘een fuik zonder ontsnappingsweg’ genoemd) hangt samen
met de aard van sondevoedingtherapie.
In de eerste plaats kent sondevoedingtherapie geen tijdslimiet, zoals
bijvoorbeeld een antibioticumkuur. Bij dergelijke behandelingen gaat het
meestal om een duidelijke tijdsafbakening. Sondevoedingtherapie kan
daarentegen, met name door middel van een PEG-sonde, vele jaren worden
gegeven. Daar zijn verschillende voorbeelden van.
In de tweede plaats is sondevoedingtherapie grosso modo geen belastende
ingreep en behandeling. Wanneer een PEG-sonde eenmaal is geplaatst, kan deze
enkele jaren zonder problemen in situ blijven. Daarin verschilt
sondevoedingtherapie van bijvoorbeeld beademingstherapie. Deze behandeling
is eveneens gerelateerd aan het in stand houden van het leven, maar is veel
belastender. Om die reden zal beademing eerder disproportioneel zijn dan het
continueren van sondevoeding, alhoewel de praktijk laat zien dat het staken van
beademing evenmin een eenvoudige keus is [Teeuw 2000; 97-103].
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In de derde plaats is er een duidelijke relatie tussen het continueren van de
sondevoedingtherapie en de verlenging van de levensduur, tussen het staken van
de behandeling en het levenseinde van de patiënt. Die directe relatie tussen
behandeling en levensverlenging c.q. levenseinde ontbreekt bij veel andere
medische behandelingen.
In de vierde plaats in vanuit de praktijk niet altijd herleidbaar of ‘staken
vanwege de zinloosheid van de behandeling’ mede wordt bepaald door de
zinloosheid van het leven. Negatief geformuleerd kan een arts zich verschuilen
achter de zinloosheid van de behandeling, terwijl hij mogelijk de zinloosheid
van het leven bedoelt.
Naast de genoemde praktische aspecten van sondevoedingtherapie zijn de arts en
de patient ook gevangenen van hun eigen morele stellingname. Door (a) de
veranderende relevantie van weldoen naar eerbied voor het leven gedurende de
behandeling en (b) door het toepassen van praktische zorgvuldigheidscriteria
(namelijk dat de sonde alleen wordt verwijderd in geval van lijden) wordt het
moeilijk om een uitzichtloze situatie te doorbreken143. Want in hoeverre lijdt de
patiënt, wanneer de patiënt als gevolg van het CVA in (sub)coma ligt? Moet er
worden gewacht - en is dat verantwoord - op een levensbedreigende
complicatie?
Binnen de christelijke traditie wordt deze impasse in verband gebracht met de
gebrokenheid van het menselijke bestaan (par. 4.4). Omstandigheden kunnen
ertoe leiden dat soms gekozen moet worden uit verschillende ‘kwaden’. Het
continueren van sondevoedingtherapie roept morele bezwaren op (waarvoor
legitimatie ontbreekt), het staken soms nog meer vanwege bijkomende motieven.
Samenvattend kunnen patiënt ongewenst en levenslang afhankelijk blijven van
sondevoedingtherapie. Vanwege de bezwaren tegen het staken van deze
behandeling, juist wanneer er geen duidelijke tekenen zijn van lijden, rest de arts
soms geen andere keus dan de behandeling te continueren.
9.6.2 Waar ligt het omslagpunt?
Naarmate sondevoeding langer wordt toegepast verschuift de morele
rechtvaardiging van weldoen naar eerbied voor het leven. Er ontstaat geleidelijk
een nieuwe en stabiele situatie, waarbij de behandeling bewijst levensverlengend
te zijn en waarbij het trieste en uitzichtloze van de situatie wordt ervaren. Waar
ligt dat omslagpunt en wat betekent dit voor het medisch beleid?
                                                          
143  P.J.Roscam Abbing bespreekt de vraag – die hier verder buiten beschouwing blijft – of een
christen mag bidden om de komst van de dood vanwege uitzichtloos lijden. Enerzijds merkt hij op
dat het gebed niet alleen beperkt blijft tot spreken, maar vraagt om handelen (‘zelfdoen’).
Anderzijds kan de bidder afzien van handelen wanneer hij onzeker is of de bede overeenkomt met
de wil van God (‘niet mijn wil, maar Uw wil geschiede’) of wanneer de bidder onbevoegd is tot
handelen [Roscam Abbing 1972; 30-4].
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In par. 9.4 is aangegeven dat er een nieuwe situatie ontstaat, wanneer onder
andere de patiënt in een stabiele situatie verkeert (horizontale levenslijn) en
wanneer de therapie heeft bewezen het leven in stand te houden. In dat geval
wordt het risico groter dat de arts in zijn besluit elementen betrekt, die strijdig
zijn met eerbied voor het leven.
Het is evident dat deze situatie na zes weken sondevoedingtherapie duidelijk
aanwezig is. In de eerste dagen na het CVA is de situatie nog het meest instabiel
(par. 1.3.1 en 1.3.4) en is het effect van de behandeling (indien er wordt
behandeld) nog nauwelijks merkbaar. Alhoewel het niet mogelijk is om in het
ziekteproces een scherp omslagpunt aan te wijzen, is het aannemelijk dat de
stabiliteit en de duidelijkheid na enkele dagen ontstaan.
Deze verandering vormt een redelijke verklaring voor het gegeven dat het in de
praktijk minder bezwaarlijk wordt gevonden om na twee dagen een life-
sustaining treatment te staken, dan wanneer dit na enkele weken gebeurt [NVVA
2001; NVvK 1992].
Voor de behandeling bij CVA-patiënten hebben die eerste paar dagen een
belangrijke waarde. In paragraaf 1.3 is vanuit de literatuur aangetoond dat de
eerste dagen na het CVA van cruciaal belang zijn om een indruk te krijgen van
de ‘richting’ die de ziekte opgaat. Het meeste herstel treedt op binnen 24 tot 48
uur na het CVA. De grootste mortaliteit is eveneens binnen die twee dagen. De
eerste twee dagen laten dus zien of de patiënt gaat opknappen of gaat
‘afknappen’.
Vanuit het gezichtspunt dat de eerste twee dagen worden bepaald door de
onzekerheid betreffende de behandeling (waarbij het voornamelijk gaat om
weldoen), is het belangrijk om de eerste paar dagen te benutten, om daarin meer
duidelijkheid te krijgen omtrent de uiteindelijke prognose. De arts kan dat doen
door het behandelkarakter van sondevoedingtherapie te benadrukken,
bijvoorbeeld door te spreken over (1) een proefbehandeling of (2) door gebruik
te maken van een infuus. Deze werkwijze berust niet op een herleidbaar moreel
verschil tussen andere werkwijzen, bijvoorbeeld een gewone behandeling met
sondevoeding, maar benadrukt het weldoen-aspect van de behandeling
gedurende de eerste paar dagen.
In paragraaf 8.5.2 is geschreven over proefbehandeling versus gewone
behandeling. In die paragraaf is opgemerkt dat een arts in het algemeen een
behandeling staakt op basis van de lasten-baten afweging, en niet op basis van
het feit dat het een proefbehandeling of een gewone behandeling is. Derhalve is
er geen duidelijk moreel verschil tussen het staken van een proefbehandeling en
van een gewone behandeling.
Tegelijk is gewezen op het feit dat een proefbehandeling meestal voor een korte
periode wordt toegepast. Dat tijdsaspect kan wel van moreel belang zijn. Door te
spreken over een proefbehandeling beklemtoont de arts de onduidelijkheid van
de prognose en benadrukt hij of zij de relevantie van de behandeling voor het
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eventuele welzijn van de patiënt. Het woord proef wijst op de onzekerheid van
het effect van behandeling. Maar ondertussen ligt het accent wel op het effect
van de behandeling, dus op de relatie naar het begrip weldoen. Door de
proefbehandeling gedurende slechts twee dagen toe te passen, blijft deze relatie
gehandhaafd.
Een proefbehandeling van zes weken geeft wel duidelijkheid omtrent de mate
van herstel, maar bevestigt tevens het levensverlengende effect. Het staken van
een langdurige proefbehandeling behoeft niet onverantwoord te zijn, maar roept
mogelijk dezelfde bezwaren op als het staken van een langdurige gewone
behandeling.
Een tweede mogelijkheid om het therapeutische karakter te benadrukken is door
gebruikt te maken van een infuus144. De indruk bestaat, alhoewel daar geen harde
gegevens over zijn145, dat in het woord sondevoeding het accent meer ligt op de
voeding, dan op de sonde. Daardoor wordt de behandeling eerder geassocieerd
met iets dat gewoon bij het leven hoort. Bij een vochtinfuus, meestal gewoon
aangeduid als infuus, ligt het accent op de behandeling. Een patiënt met een
infuus wordt behandeld, een patiënt met een sonde krijgt op een bijzondere wijze
voeding. Deze verschillen zijn niet groot en hebben moreel weinig betekenis,
maar ze kunnen in de praktijk meer duidelijkheid geven in deze complexe
materie. Door een CVA-patiënt een infuus te geven benadrukt de arts iets meer
het behandel-karakter, en dus ook de relatie tot het principe van weldoen, dan
door het geven van een sonde.
Daar komt bij dat een infuus, in tegenstelling tot een sonde, een ingebouwde
tijdslimiet heeft. Vanwege het toenemende infectierisico en de algehele
kwetsbaarheid dient een infuus na enkele dagen tot maximaal twee weken
verwijderd te worden (par. 2.2.2). Verder kan middels een sonde volwaardige
voeding gegeven worden, terwijl door een infuus alleen vocht (fysiologisch zout
met een lage concentratie suiker) wordt toegediend, hetgeen voor langdurig
gebruik niet wenselijk is. Deze limiet vormt als het ware een door de techniek
gestelde termijn aan deze behandeling. Zonder het woord proefbehandeling
expliciet te noemen, heeft de handeling met een infuus al in zich dat het om een
tijdelijke behandeling gaat. Daardoor kan het voor sommige vertegenwoordigers
van patiënten, verzorgenden en artsen meer acceptabel zijn om een infuus te
verwijderen (‘het infuus moest er immers uit’), dan om de neussonde te
verwijderen. Moreel bezien is er echter geen verschil tussen het verwijderen van
een infuus en het staken van sondevoedingtherapie in het kader van een
                                                          
144  Het geven van een hypodermoclyse is ook een mogelijkheid, maar wordt minder toegepast. De
praktische verschillen tussen infuus en sonde zijn beschreven in par. 2.2.2.
145  Dat een infuus, meer dan sondevoedingtherapie, als een behandeling wordt beschouwd is
mogelijk de reden dat er geen discussies zijn geweest over de vraag of een infuus-behandeling een
verzorgende of een medische handeling is (vergelijk de discussie in par. 9.4.2).
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proefbehandeling. De tijdslimiet van een infuus maakt deze methode echter
ongeschikt als levensonderhoudend middel.
Samenvattend is het aannemelijk, vanwege de toenemende stabiliteit in de
toestand van de patiënt en het levensverlengde effect van de behandeling, dat het
omslagpunt van weldoen naar eerbied voor het leven ergens tussen de twee en
zeven dagen ligt na het CVA en het starten van de behandeling. In die eerste
dagen overheerst de onzekerheid en is de behandeling gericht op de verbetering
van het welzijn van de patiënt.
Door te spreken over een proefbehandeling benadrukt de arts het therapeutische
aspect en wordt de behandeling duidelijk gerelateerd aan het principe van
weldoen. Datzelfde geldt voor het gebruik van een infuus, in plaats van een
sonde.
9.6.3 Intercurrente aandoeningen behandelen?
Tot slot van deze paragraaf wordt de vraag besproken of het verantwoord is
intercurrente aandoeningen niet te behandelen, met de bedoeling om uit de
impasse te komen waarin de CVA-patiënt met sondevoedingtherapie is
terechtgekomen.
Meestal wordt met het woord intercurrent bedoeld dat de aandoening niet direct
is gerelateerd aan de levensonderhoudende behandeling (is dat wel het geval,
dan is er sprake van een complicatie) en dat de aandoening te genezen is.
Het is in dit verband niet nodig om in te gaan op de relatie tussen de primaire
aandoening, de levensonderhoudende behandeling en de intercurrente
aandoening. Die relaties zijn soms uiterst complex (zie par. 2.3). Evenmin is het
noodzakelijk om te beschrijven wat onder ‘te genezen’ wordt verstaan. Meestal
wordt met de vraagstelling het volgende bedoeld: wat moet een arts doen,
wanneer een CVA-patiënt met sondevoedingtherapie bijkomende problemen
krijgt? Een bekend voorbeeld is een longontsteking.
In het eindrapport van de KNMG/CAL wordt terecht opgemerkt dat het staken
van sondevoedingtherapie geen lichtvaardige keus is. Ongeacht de visie van de
arts en de patiënt is het verwijderen van een voedingssonde geen beslissing die
‘eventjes’ wordt genomen. Evenwel wordt in het rapport de mening verdedigd
dat, wanneer sondevoedingtherapie een (medisch) zinloze handeling is
geworden, deze moet worden beëindigd. Daaraan wordt toegevoegd: ‘Om deze
beslissing niet te nemen, en af te wachten of een complicatie of een intercurrente
ziekte zich al of niet voordoet, is evenwel geen alternatief’ [KNMG/CAL 1997;
98]. Hetzelfde standpunt verdedigt Kuitert [Kuitert 1991; 248].
Deze toevoeging past bij het standpunt van het rapport. Wanneer op basis van de
slechte prognose en de lage levenskwaliteit de levensonderhoudende
behandeling mag worden gestaakt, is het wachten op een infectie of complicatie
niet nodig. Dit laatste impliceert immers dat sondevoedingtherapie wordt
gecontinueerd.
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Echter vanuit de visie, dat er sprake is van een verschuiving van weldoen naar
eerbied voor het leven, is soms extra voorzichtig geboden. De patiënt is in een
nieuwe situatie terecht gekomen, die geruime tijd kan blijven bestaan wanneer
sondevoedingtherapie wordt gecontinueerd. Wanneer dan vanuit praktische
zorgvuldigheid de sonde pas mag worden verwijderd in het geval de behandeling
lijden doet toenemen, kan de arts soms niets anders doen dan ‘afwachten’ tot de
omstandigheden veranderen en waarbij een heroverweging plaatsvindt van de
behandeling [SR 1985; 205].
Dit ‘afwachten’ suggereert activiteit. Alsof de arts hoopt en wenst dat de patiënt
spoedig in problemen zal komen, waarna de sonde mag worden verwijderd.
Onderzoekcijfers zijn niet aanwezig, maar er zijn voldoende voorbeelden
waarbij familieleden, verzorgenden en artsen bewogen en zorgzaam met
comateuze en subcomateuze patiënten omgaan, ondanks de trieste situatie en de
slechte prognose. In de praktijk blijkt bijvoorbeeld de beslissing, om bij
dergelijke patiënten geen luchtweginfectie meer te behandelen, soms weerstand
op te roepen bij familieleden en verzorgenden.
Toch behoeft dit laatste geen vanzelfsprekende keus te zijn. De beslissing om de
ene behandeling, in casu sondevoedingtherapie, te continueren betekent niet
vanzelfsprekend dat een bijkomend probleem altijd of nooit behandeld moet
worden. Per behandeling zal beoordeeld moeten worden in hoeverre de afweging
van lasten en baten gunstig is voor de patiënt. De behandeling moet immers de
patiënt uiteindelijke ten goede komen146. Het is dus niet verantwoord om het
continueren van de ene behandeling als vanzelf te verbinden aan de
handelingskeuze betreffende een andere behandeling.
Neem als voorbeeld een verpleeghuispatiënt die meerdere malen per week
dialyse ondergaat. Deze behandeling is voor betrokkene levensonderhoudend en
kan als basisbehandeling worden aangemerkt. In het geval dat deze patiënt een
blaasontsteking krijgt zal in het algemeen behandeling volgen. De afweging van
lasten en baten is, gelet de algehele situatie van de patiënt, in het voordeel van de
baten en derhalve is behandeling zinvol en verantwoord. Wordt vervolgens een
vorm van kanker geconstateerd dan kan, als gevolg van een ongunstige lasten-
baten afweging, op een verantwoorde wijze worden afgezien van verder
onderzoek en behandeling van deze nieuwe aandoening. Daaruit volgt niet dat
de dialyse in die fase ook moet worden gestaakt. Het continueren van dialyse
impliceert niet vanzelfsprekend dat iedere bijkomende ziekte moet worden
behandeld.
                                                          
146  Bij een intercurrente aandoening kan aan een longontsteking worden gedacht. Ook bij de
behandeling van een longontsteking geldt dat de lasten en baten van het behandelen (versus
wanneer niet wordt behandeld) in een gunstige verhouding moeten staan. Bij een dergelijke
beoordeling blijkt dat de zegswijze ‘pneumonia, the old patient’s best friend’ in de praktijk niet
voor alle patiënten geldt. Sommige patiënten lijden meer als gevolg van het niet behandelen dan
van wel behandelen [Steen 2002; 92-107].
Hoofdstuk 9. Niet starten om staken te voorkomen?
215
De commissie van KNMG/CAL heeft gelijk wanneer zij beide behandelingen
met elkaar in verband brengt en beweert dat ze in een totaal behandelbeleid
dienen te passen. Het wél behandelen van slikproblemen en het niet behandelen
van een longontsteking is op zijn minst verwarrend. Maar dat wil niet zeggen dat
de behandeling van de ene aandoening logisch voortvloeit uit het feit dat de
andere aandoening ook wordt behandeld.
Samenvattend vloeit de beslissing tot het behandelen van een intercurrente
ziekte niet logisch voort uit het feit dat sondevoedingtherapie wordt
gecontinueerd. Daarentegen dient er wel duidelijkheid te bestaan in het medische
beleid.
9.7 Samenvatting en conclusies
De kernvraag van deze studie luidt of het verantwoord is sondevoeding te
onthouden, om te voorkomen dat de CVA-patiënt levenslang van de
sondevoeding afhankelijk blijft. Om deze vraag te kunnen beantwoorden worden
in dit hoofdstuk beide beslismomenten (‘wel/niet starten’ en ‘wel/niet staken’)
apart beoordeeld.
Het starten van sondevoedingtherapie is zinvol wanneer de behandeling, bij
afweging van lasten en baten, bijdraagt aan het herstel van de patiënt. Wanneer
de herstelkans klein en de lasten-batenafweging ongunstig is, is behandelen niet
zinvol.
Een behandeling mag dus worden onthouden, wanneer deze de patiënt
uiteindelijk niet ten goede komt. Het is daarbij niet altijd noodzakelijk dat de arts
eerst de behandeling probeert, teneinde dit te kunnen beoordelen. Het starten van
sondevoedingtherapie wordt moreel gerechtvaardigd vanuit het principe van
weldoen (9.2).
Wanneer herstel van de CVA-patiënt uitblijft, ondanks sondevoedingtherapie, is
het continueren grosso modo geen zinvolle handeling meer. Is het staken in dat
geval ook verantwoord? Op deze vraag worden verschillende antwoorden
gegeven. Sommigen zien geen legitimatie om de behandeling te continueren,
wanneer deze zinloos blijkt te zijn, ondanks het gegeven dat de patiënt dankzij
de behandeling blijft leven. Anderen zijn van mening dat de behandeling,
waarvan het voortbestaan van de patiënt afhankelijk is, pas gestaakt mag worden
wanneer er een toename is van lijden. Dan pas is er een legitimatie om de
behandeling te staken. In beginsel zijn beide standpunten verdedigbaar vanuit
leven én welzijn, mits de dood niet het oogmerk wordt van de handelingskeuze
(9.3).
Al behoeft een arts de dood niet te bogen bij het niet-starten of staken van
sondevoedingtherapie, deze intentie kan op beide beslismomenten wel een rol
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spelen bij de handelingskeuze. Dat risico is groter op het moment van staken,
dan op het moment van niet-starten.
Het verschil in risico wordt mede bepaald door enkele verschillen tussen beide
beslismomenten, zoals de levenslijn van de patiënt, de bewezen
levensverlenging van de behandeling en de waardering van de lage
levenskwaliteit (in absolute en relatieve zin) van de patiënt.
Om het risico (dat bij de beslissing tot staken de dood wordt beoogd) zo klein
mogelijk te houden is het praktisch verdedigbaar om de sonde pas te
verwijderen, wanneer de behandeling lijden doet toenemen. In dat geval is de
behandeling duidelijk disproportioneel.
Wanneer deze verschillen tussen beide beslismomenten worden bezien vanuit de
principes eerbied voor het leven en welzijn, dan neemt de relevantie van eerbied
voor het leven toe naarmate steeds duidelijker wordt dat de behandeling het
leven in stand houdt, en waarbij de arts (en andere betrokkenen) steeds meer het
ontluisterende en uitzichtloze van de situatie gaan ervaren (9.4).
Wat betekent deze verschuiving van weldoen naar eerbied voor het leven voor
de vraagstelling ‘niet starten om staken te voorkomen’? Wanneer de arts pleit
voor praktische zorgvuldigheid tijdens het moment van staken, vanwege het
toegenomen risico de dood te beogen, geldt dit ook voor het moment van
‘wel/niet starten’. Derhalve is het niet verantwoord om een patiënt een
behandeling te onthouden, om daarmee de bezwaren betreffende het staken te
ontlopen (9.5).
De verschuiving van weldoen naar eerbied voor het leven heeft een aantal
consequenties.
In de eerste plaats kan de arts (en de patiënt) een gevangene worden van een
ongewenste situatie. Dat is inherent aan het menselijke leven en illustreert iets
van de gebrokenheid van het menselijke bestaan. Het is tevens een dilemma dat
samenhangt met de aard van sondevoedingtherapie.
In de tweede plaats ligt het omslagpunt van weldoen naar eerbied voor het leven
(dat wordt bepaald door de veranderende levenslijn van de patiënt, het bewezen
levensverlengde effect van de behandeling en de ervaring van de lage
levenskwaliteit) ergens tussen de twee tot zeven dagen na het ontstaan van het
CVA en het aanvangen van de behandeling.
Een arts kan het therapeutische effect van de behandeling benadrukken door te
spreken over een korte proefbehandeling of door het gebruik van een infuus. Het
staken van een proefbehandeling (eventueel met een infuus) van twee dagen is
beter te rechtvaardigen dan een behandeling van enkele weken.
In de derde plaats vloeit de beslissing om een intercurrente ziekte te behandelen
niet logisch voort uit het feit dat sondevoedingtherapie wordt gecontinueerd
(9.6).
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Tot dusver is de kernvraag besproken en beantwoord vanuit leven én welzijn.
Naast deze principes speelt ook de verantwoordelijkheid van de patiënt een
belangrijke rol in de besluitvorming. Daarover gaat het volgende hoofdstuk.
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10. Niet starten en staken
- beoordeeld vanuit het verantwoordelijkheidsbeginsel -
10.1 Inleiding
Tot dusver is de kernvraag beoordeeld vanuit de principes leven en welzijn. Dat
lag min of meer in de vraagstelling opgesloten, daar het ging om een vergelijk
tussen niet starten en staken. Toch kan een derde principe, het
verantwoordelijkheidsbeginsel (hfd. 7), niet buiten beschouwing blijven. Dat een
verpleeghuispatiënt na een ernstig CVA zijn of haar wil niet meer kenbaar kan
maken betekent niet dat dit derde principe geen rol meer speelt.
In de eerste plaats hebben sommige patiënten voorafgaande aan het CVA,
bijvoorbeeld bij opname in het verpleeghuis, hun mening betreffende
sondevoedingtherapie aangegeven (par. 10.2). In de tweede plaats kan een
patiënt zich laten vertegenwoordigen, in het geval dat de patiënt daar niet meer
toe in staat is. Meestal is dit een partner of een zoon/dochter van de patiënt (par.
10.3). In de derde plaats kunnen zich situaties voordoen, waarbij de arts de
patiënt een neussonde wil geven, maar de patiënt weerstand biedt en probeert de
sonde te verwijderen. Wat dient de arts in een dergelijke situatie te doen? (par.
10.4)
Deze drie situaties vormen de onderwerpen voor dit hoofdstuk.
10.2 Wilsverklaringen
In hoofdstuk 7 is aangegeven dat, wanneer een patiënt wilsbekwaam is, hij
medeverantwoordelijkheid draagt voor de behandeling door wel of niet in te
stemmen met het behandelvoorstel. Tevens is aangegeven dat een patiënt een -
vanuit medisch gezichtspunt - zinvolle behandeling kan afwijzen, zonder de
norm van leven en welzijn te overschrijden. Zelfs in het geval dat een patiënt
kiest tegen leven en welzijn, door bijvoorbeeld een duidelijk zinvolle
behandeling te weigeren, kan de arts alleen een appél doen op de
verantwoordelijkheid van de patiënt, maar zal de uiteindelijke beslissing van de
patiënt gerespecteerd moeten worden147.
Moreel (en juridisch) bezien mag een arts een wilsbekwame CVA-patiënt alleen
behandelen wanneer de patiënt daarmee instemt. Een patiënt kan echter in een
toestand geraken waarin hij/zij niet meer in staat is zijn/haar mening kenbaar te
maken. Uit vrees om in een dergelijke situatie te geraken bespreken sommige
mensen hun visie op bovengenoemde problemen met hun partner, kinderen of
vrienden, of stellen een schriftelijke wilsbeschikking op. De vorm van deze
schriftelijke verklaringen kan variëren van een zelfstandig samengestelde tekst
op een eenvoudig velletje papier tot het ondertekenen van een juridisch
beoordeelde standaardtekst.
                                                          
147  Een duidelijk voorbeeld is de weigering van een patiënt om opgenomen te worden in het
ziekenhuis vanwege een maagperforatie (Uitspraak Centraal Medisch Tuchtcollege voor de
Gezondheidszorg d.d. 11 januari 2001. Medisch Contact 2001; 56; 837-8).
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Daarnaast voeren steeds meer zorginstellingen en behandelaren anticiperend
beleid om de wil van de patiënt te horen op een moment dat de patiënt daar nog
toe in staat is, bijvoorbeeld bij opname in de instelling.
10.2.1 Mondelinge en schriftelijke wilsverklaringen
Wat betekent een wilsverklaring van een patiënt voor het medisch handelen,
waarin de patiënt aangeeft geen sondevoedingtherapie te wensen in het geval er
slikproblemen ontstaan?
In beginsel dient een arts deze wilsuiting te respecteren en af te zien van
sondevoedingtherapie wanneer genoemde situatie ontstaat. Toch zijn er enkele
kanttekeningen bij te plaatsen.
Wanneer wordt uitgegaan van de regel ‘laat uw ja ja zijn en uw nee nee’
(ontleend aan de bergrede; Mt.5.37) is er geen principieel verschil tussen een
mondelinge en een schriftelijke wilsverklaring. In de praktijk is de betekenis van
de laatstgenoemde soms zwaarwegender, alhoewel de argumenten relatief zijn.
In de eerste plaats verneemt een arts een mondelinge wilsverklaring niet altijd
van de patiënt zelf, maar van de vertegenwoordiger van de patiënt. Formeel zou
de arts moeten nagaan en uitvragen of de vertolkte mening van de
vertegenwoordiger is of van de patiënt zelf. Praktisch is dit moeilijk en juridisch
niet relevant daar de vertegenwoordiger de belangen van de patiënt goed moet
behartigen en zich daarbij zoveel mogelijk moet laten leiden door wat bekend is
van de wensen van de patiënt.
In de tweede plaats zijn mondelinge wilsverklaringen - wat ook geldt voor veel
schriftelijke wilsverklaringen - zeer algemeen en weinig richtinggevend.
In de derde plaats laat een schriftelijke wilsverklaring meestal duidelijker zien
dat een patiënt heeft nagedacht over de problematiek. Het op schriftstellen van
hetgeen niet of wel wordt gewenst vraagt grosso modo meer reflectie op deze
problematiek dan alleen het uitspreken van hetgeen niet of wel wordt gewenst.
Verder kan de vraag worden gesteld in hoeverre wilsverklaringen voldoende
duidelijk zijn. Wat bedoelt een patiënt wanneer hij schriftelijk heeft vastgelegd
geen sondevoeding te willen ontvangen? Sluit de patiënt daarmee ook een
proefbehandeling uit?
Terecht merkt Emanuel op dat bij een schriftelijke wilsverklaringen de arts zich
moet afvragen wat betrokkene met het geschrevene heeft bedoeld [Emanuel
1997; 997-9]. Dezelfde mening is de commissie KNMG/CAL toegedaan
[KNMG/CAL1997; 214-6]. Want juist door te vragen naar de bedoeling van de
patiënt toont de arts respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt.
Over de bedoeling van de patiënt kan soms onduidelijkheid bestaan, in het
bijzonder wanneer de verklaring zeer algemeen is geformuleerd. De opmerking,
dat het vragen naar de bedoeling van de auteur een vrijbrief zou zijn voor een
willekeurige interpretatie van een schriftelijke wilsverklaring, is niet juist, al
tonen sommige studies aan dat de artsen gemakkelijk de schriftelijke
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wilsbeschikking negeren [Support 1995]. Evenmin komt het vragen naar de
bedoeling van de patiënt voort uit het onvermogen van de hulpverlener om zich
bij de wil van de patiënt neer te leggen [Dupuis 1994; 81]. Een arts moet de
bedoeling van het geschrevene beoordelen. Een patiënt mag niet het slachtoffer
worden van een onduidelijke formulering.
Naarmate bepaalde behandelingen concreter worden benoemd (zogenaamde
‘treatment directives’), geeft dit voor de arts meer duidelijkheid. Het is
duidelijker wanneer een patiënt sondevoeding weigert, dan wanneer hij ‘alle
medische behandelingen’ afwijst. Bedoelt de patiënt ook de pijnbestrijding met
deze weigering? Weet de patiënt dat sondevoeding ook een medische
behandeling is?
Dupuis heeft gelijk wanneer zij opmerkt dat algemeen geformuleerde
wilsverklaringen in de praktijk geen onduidelijkheid geven. De weigering van
‘alle medische handelingen’ (onder bepaalde omstandigheden) impliceert
meestal een wens om rustig, zonder ‘slangen en infusen’, te mogen overlijden.
Als zodanig zal pijnbestrijding wel en sondevoeding niet gewenst zijn. Maar de
formulering van de wilsverklaring is niet dienovereenkomstig en als zodanig niet
volstrekt helder. Derhalve mag de arts zich niet alleen richten op de letterlijke
formulering van de wilsverklaring, maar dient ze gelezen te worden in het licht
van de achterliggende bedoeling, zonder daarmee de letterlijke formulering naar
eigen inzichten aan te passen. Verdere uitwerking van dit laatste is in het kader
van deze studie niet nodig.
Een ander aspect van wilsverklaringen is het tijdsverloop tussen het moment dat
de wil wordt uitgesproken of vastgelegd en het ontstaan van de situatie waarin
de benoemde of beschreven behandeling toegepast zou kunnen worden. De
verklaring wordt opgesteld op een moment dat de problemen nog niet actueel
zijn. Soms beslaat dit tijdverloop diverse jaren.
Daaraan kleven enkele bezwaren. Betrokkene kan van gedachten veranderen,
zonder de schriftelijke wilsverklaring aan te passen. Betrokkene kan de
verklaringen vanuit een andere context hebben opgesteld (‘ik wil niet zo sterven
als mijn zwager, die ook sondevoeding kreeg’), dan waarin het feitelijke
probleem speelt. Betrokkene kan lijden vooraf anders inschatten dan op het
moment wordt ervaren148.
Toch zijn deze bezwaren relatief. Dat mensen van gedachten kunnen veranderen
is een probleem van ieder soort wilsverklaring. Regelmatige actualisering is
derhalve gewenst, maar lost niet alle problemen op.
Verder is het bezwaar, dat een patiënt oordeelt vanuit een eigen context en
daarbij een inschatting maakt van de mate van lijden, niet alleen van toepassing
                                                          
148 In het behandelverbod van de Nederlandse Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie worden dit
risico’s genoemd. Deze risico’s worden door de ondertekenaar van deze verklaring bewust
genomen om een groter risico uit te sluiten, namelijk het voortleven onder voor de patiënt niet
aanvaardbare omstandigheden (Behandelverbod, versie 2000/2001).
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op vooraf opgestelde wilsverklaringen, maar ook op de hele geneeskunde. Iedere
beoordeling die vooraf plaatsvindt, hoeft niet overeen te komen met de feitelijke
situatie die zich voordoet.
Ondanks deze relatieve bezwaren ligt de waardering van wilsverklaringen in het
feit dat de patiënt heeft nagedacht over de problematiek en dienaangaande een
mening heeft geformuleerd.
Naast het benoemen van concrete behandelingen wint een wilsverklaring ook
aan duidelijkheid wanneer het een behandelweigering betreft. Aangeven wat niet
wordt gewenst is in het algemeen eenvoudiger en concreter, dan wat wel wordt
gewenst.
In par. 7.5.4 is de stelling verdedigd dat een arts een behandelweigering dient te
respecteren, zelfs wanneer dit een moreel onverantwoorde keuze is.
Complexer ligt de morele beoordeling van een positieve wilsverklaring of
behandelwens149.
In beginsel dient een arts te handelen overeenkomstig de principes leven en
welzijn. Een verzoek dat tegen deze principes ingaat en waarbij de patiënt
medewerking vraagt van een arts dient een arts niet te honoreren. Het gegeven
dat de patiënt de positieve wilsverklaring op papier heeft gezet is onvoldoende
reden om op het verzoek in te gaan. Of zoals Hertogh schrijft: de voorafgaande
autonomie is niet méér dan de actuele autonomie [Hertogh 1995; 1314], waarbij
dit laatste staat voor de schriftelijke wilsverklaring.
Het onderscheid tussen positieve en negatieve wilsverklaringen is belangrijk. Bij
een negatieve wilsverklaring zegt de patiënt als het ware ‘blijf van me af’ en
draagt hij of zij verantwoordelijkheid voor deze keuze. De patiënt kan een
duidelijk zinvolle handeling weigeren en daarmee een onverantwoorde keuze
maken. Nogmaals: de verantwoordelijkheid daarvoor ligt bij de patiënt en de arts
respecteert deze keuze, ook al behoeft deze keuze niet de instemming van de arts
te hebben. Bij een positieve wilsverklaringen geeft de patiënt aan ‘doe iets bij
mij’. Binnen bepaalde marges kan de arts deze wens respecteren, bijvoorbeeld
wanneer de patiënt om een handeling vraagt die waarschijnlijk niet effectief is,
maar die evenmin schade toebrengt is. In dat geval is de arts verantwoordelijk
voor het starten van deze behandeling, alhoewel de reden van behandelen
gezocht moet worden in de positieve wilsverklaring van de patiënt.
Wanneer vervolgens de problematiek van niet starten en staken wordt
beoordeeld vanuit de verantwoordelijkheidsbeginsel, krijgen deze keuzen een
andere rechtvaardiging. De arts onthoudt de patiënt niet alleen sondevoeding met
het oog op de slechte prognose (in casu de ongewenste levenslange
afhankelijkheid), maar ook vanwege de weigering van de patiënt.
                                                          
149  In de brochure Schriftelijke wilsverklaringen in verpleeghuizen worden drie voorbeelden
genoemd: het verzoek om voortzetting van behandeling, het verzoek om euthanasie en het verzoek
om hulp bij zelfdoding [NVVz 1994; 18-23].
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Indien deze weigering van sondevoedingtherapie niet nader is omschreven, geldt
dit ook voor een kortdurende proefbehandeling. Wenst de patiënt echter wel
behandeling, dan mag de arts op basis van de slechte prognose de behandeling
onthouden of, bij wijze van compromis, enkele dagen proberen.
Er ontstaat een dilemma wanneer een patiënt in de wilsverklaring aangeeft geen
verdere behandeling te willen, ‘in het geval er sprake is van onomkeerbaar
bewustzijnverlies of bij langdurig coma’150. Deze wilsverklaring wordt pas
actueel wanneer de patiënt langdurige sondevoeding krijgt, in een
(sub)comateuze toestand verkeert en er geen herstel meer is te verwachten. Op
dat moment ontstaat de situatie, die in de wilsverklaring is benoemd en wenst de
patiënt dat de behandeling wordt gestaakt. Dit leidt tot de vraag of de arts deze
wilsuiting moet respecteren.
In het vorige hoofdstuk is gewezen op het risico dat, wanneer langdurige
sondevoedingtherapie wordt gestaakt, het staken niet alleen plaatsvindt op grond
van het uitblijvende herstel (de zinloosheid van de behandeling), maar ook op
basis van de lage levenskwaliteit (in absolute zin). De arts zet in dat geval een
nieuw proces in gang, dat leidt tot de dood van de patiënt.
Tegen deze achtergrond kan bovengenoemde wilsuiting op twee manieren
worden gelezen. Aan de ene kant als een behandelweigering. De patiënt geeft als
het ware aan: ‘blijf van me af’ of ‘ik wil die behandeling niet meer’. De
verklaring wordt dan geïnterpreteerd als een negatieve wilsverklaring. De arts
dient de weigering van de patiënt te respecteren, ondanks de eventuele morele
bezwaren die tegen deze weigering zijn in te brengen.
Aan de andere kant kan de wilsverklaring ook worden gelezen als een vraag om
levensbeëindiging. De patiënt doet een appèl op de arts: ‘doe iets bij me’. De
patiënt vindt het leven in die fase niet levenswaardig meer. In dat geval is het
verwijderen van de sonde bijna een middel geworden om het niet
levenswaardige leven (in de optiek van de patiënt) te beëindigen. Wanneer de
wilsverklaring op deze manier wordt gelezen, is het meer een positieve
wilsverklaring, namelijk een verzoek om iets te doen151.
Het is evident dat de formulering bij dergelijke wilsverklaringen van groot
belang is. Een patiënt die verzoekt om ‘levensbeëindiging in geval van langdurig
coma’ gebruikt niet alleen andere woorden, maar maakt een andere afweging
                                                          
150  Emanuel noemt enkele voorbeelden van gelijkluidende wilsbeschikkingen: (a) ‘If I am in a
coma or a persistent vegetative state and, in the opinion of my physician and two consultants, have
no known hope of regaining awareness …’ (b) ‘If I am near death and in coma …’ (c) If have a
terminal illness with weeks to life …’ (d) ‘If I have brain damage or some brain disease that, in the
opinion of my physician and two consultants, cannot be reserved and that makes me unable to
think or have feelings, but I have no terminal illness, then my goals …’ [Emanuel 1997; 1004].
151  In de literatuur wordt het begrip positieve wilsverklaring niet gebruikt voor een schriftelijke
wilsverklaring, waarin de patiënt geen behandeling meer wenst, bijvoorbeeld bij langdurig coma).
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dan een patiënt die ‘geen behandeling meer wenst in geval van langdurig coma’.
Patiënten zullen zich dit meestal niet bewust zijn, maar scherp geformuleerd
wijst de eerste patiënt op de zinloosheid van comateus leven en de tweede
patiënt op de zinloosheid van de behandeling bij coma. De patiënt zal meestal dit
onderscheid niet maken, maar het is moreel bezien niet onbelangrijk. Praktisch
bezien is het onderscheid eveneens moeilijk. Want door het continueren van de
behandeling wordt ook de ongewenste levenssituatie verlengd. Leven en
voeding zijn sterk met elkaar verbonden. Omdat patiënten dit onderscheid niet
maken is het verdedigbaar om bovengenoemde wilsverklaringen in beginsel te
lezen als negatieve wilsverklaringen. De patiënt weigert de behandeling. De arts
behoeft niet in te stemmen met deze beslissing, maar dient deze keuze wel te
respecteren. Hij doet dit uit respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt.
Betreft het echter een duidelijke wens tot levensbeëindiging, waarbij de patiënt
in de wilsverklaring verwijst naar de lage levenskwaliteit, dan mag de arts
(uitgaande van leven en welzijn) dit verzoek niet honoreren.
Samenvattend dient een arts respect te tonen voor de verantwoordelijkheid van
een patiënt, ook wanneer het gaat om eerder uitgesproken of eerder vastgelegde
wilsuitingen. Bij een behandelweigering is een arts - moreel en juridisch bezien -
gehouden deze te respecteren, ook al zou de patiënt een onverantwoorde keuze
maken (dus tegen leven en welzijn). Dit respect geldt ook voor de weigering van
langdurige sondevoedingtherapie.
10.2.2 Anticiperend beleid
Vanwege het hoge ziekte- en complicatierisico van verpleeghuisbewoners
voeren veel verpleeghuisartsen een anticiperend beleid. Op een geschikt
moment, bijvoorbeeld tijdens het opnamegesprek of tijdens een eerste evaluatie,
bespreekt de arts het behandelbeleid met de patiënt en/of diens
vertegenwoordiger [Kapp 1997; 985]152. Bij deze bespreking komen
verschillende behandelingen aan de orde, zoals reanimatie, opname in een
ziekenhuis en sondevoedingtherapie. Dit laatste punt is in één vraag samen te
vatten: wenst de patiënt, wanneer hij of zij slikproblemen ontwikkelt, voor
kortere of langere tijd sondevoedingtherapie?
Het grote voordeel van een anticiperend beleid is de bewustwording bij de
patiënt betreffende deze problematiek. De patiënt wordt gevraagd zijn mening te
formuleren, waardoor de arts handvatten krijgt betreffende het medische
handelen in het geval dat de problemen actueel worden. Sommige artsen
gebruiken voor dit gesprek een standaardvragenlijst.
                                                          
152  In de praktijk is meestal de partner of een familielid (de vertegenwoordiger van de patiënt) bij
het gesprek aanwezig waar de verschillende vragen worden gesteld. Dat heeft als voordeel dat
gezamenlijk over de problematiek wordt nagedacht – voor sommige patiënten en familieleden is
het de eerste keer dat ze met dergelijke vragen worden geconfronteerd – en dat ook de familie weet
hoe de patiënt over de vragen denkt.
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Natuurlijk blijft van kracht dat een arts moet overleggen met een patiënt bij
veranderende omstandigheden. Maar de vraag naar sondevoedingtherapie wordt
juist gesteld met het oog op situaties, waarin de patiënt niet meer kan aangeven
wat hij of zij wil.
De methode heeft ook zwakke kanten. Enkele zijn reeds genoemd in de vorige
paragraaf, daar ze overeenkomen met die van de wilsverklaringen. Het gesprek
vindt immers plaats op een moment dat er nog geen problemen zijn. De context
waartegen de patiënt de vraag beoordeelt kan een andere zijn dan de context
waartegen de arts de vraag stelt. Daardoor kan het ja of nee van de patiënt een
schijnzekerheid bevatten.
Een ander zwak punt is het soms onduidelijke beleid. Bij het stellen van de vraag
zal de arts tegelijk uitleg en een toelichting geven, maar ligt de keus bij de
patiënt. De vraag van de arts kan suggereren dat de patiënt willekeurig met ‘ja’
of ‘nee’ mag antwoorden. Dat kan een nieuw moreel dilemma oproepen.
Stel dat een patiënt in verband met een CVA wordt opgenomen in een
verpleeghuis. Bij het intakegesprek wijst de arts op de mogelijkheid van een
recidief CVA en de patiënt zegt ‘ja’ op de vraag naar langdurige sondevoeding.
Het feit dat de patiënt deze vraag met ‘ja’ heeft beantwoord en dat de arts dit
antwoord in het dossier overneemt, brengt de morele verplichting met zich mee
om in overeenstemming met dit antwoord te handelen, zelfs in het geval de arts
de behandeling niet zinvol vindt. Natuurlijk kan (en moet) de arts dan wijzen op
het zinloze van de behandeling, maar door de vraag onder de gegeven
omstandigheden te stellen (de patiënt had immers al een CVA met eventueel
uitgebreide co-morbiditeit) zijn er wel verwachtingen gewekt.
Verder kan een anticiperend beleid als nadeel hebben dat genoemde
behandelingen niet duidelijk zijn gekoppeld aan concrete aandoeningen. De
afweging van lasten en baten wordt niet alleen bepaald door de behandeling sec,
maar ook door de aard en de prognose van de ziekte.
Deze bezwaren zijn gedeeltelijk te ondervangen door de vragenlijsten af te
stemmen op een ziektebeeld of, zoals Kastelein schrijft, aan specifieke situaties
[Kastelein 1991; 655]. Zo is het bij een jonge patiënt met een spierziekte reëler
om naar langdurig sondevoedinggebruik te vragen dan bij een ernstig
zorgbehoeftige verpleeghuispatiënt, die reeds meerdere CVA’s heeft
doorgemaakt. De vragenlijst kan aan de situatie worden aangepast.
Een andere mogelijkheid is het geven van een folder of brochure, waarin het
medische beleid rond deze problematiek staat beschreven [Teeuw 2002]. In de
folder wordt bijvoorbeeld aangegeven, wanneer de prognose slecht is en
verbetering niet is te verwachten, dat dan wordt afgezien van
sondevoedingtherapie. Na lezing van de folder of brochure zal de arts de patiënt
om instemming vragen. Deze methode heeft tegelijk als voordeel dat er meer
duidelijkheid ontstaat betreffende het instellingsbeleid, wat nog geen
gemeengoed is (jaarverslag van de Stichting ‘Cliënt & Kwaliteit 2000’).
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Samenvattend kan anticiperend beleid voorkomen dat een arts moet beslissen
over sondevoedingtherapie, zonder daarbij de mening van de patiënt te hebben
gepeild. Ondanks de zwakke punten van dit beleid heeft ze als voordeel dat de
arts een appél doet op de verantwoordelijkheid van de patiënt.
10.3 Verantwoordelijkheid van de vertegenwoordiger
Wanneer een patiënt niet meer in staat is om zijn eigen belangen te behartigen
zal de arts de situatie bespreken met de vertegenwoordiger van de patiënt. Ook
sondevoedingtherapie kan onderwerp van bespreking zijn. Wat dient een arts te
doen wanneer de vertegenwoordiger sondevoedingtherapie wenst of weigert?
In de WGBO worden verschillende vertegenwoordigers onderscheiden. De
wettelijk vertegenwoordiger, de persoonlijk of schriftelijk gemachtigde en de
informele of onbenoemde vertegenwoordiger [Leenen 2000; 208-17].
Er zijn twee vormen van wettelijke vertegenwoordiging: de curatele en het
mentoraat. In beide gevallen stelt de rechter de wettelijk vertegenwoordiger
aan153.
Een persoonlijk gemachtigde is iemand die in een schriftelijke wilsverklaring
door de patiënt is benoemd. De taakstelling van de persoonlijk gemachtigde kan
in de wilsverklaring worden opgenomen154.
Wanneer een wettelijk vertegenwoordiger en een persoonlijk gemachtigde
ontbreken treedt een echtgenoot of partner, een ouder of (meerderjarig) kind, een
broer of zus als informeel vertegenwoordiger op. Deze personen worden in de
WGBO genoemd. Op dit moment komt informele vertegenwoordiging het
meeste voor in de verpleeghuissector.
De wettelijke taken en bevoegdheden van bovengenoemde vertegenwoordigers
zijn niet gelijk, maar in beginsel is de taak van een vertegenwoordiger het
behartigen van de belangen van de patiënt. Een vertegenwoordiger moet
proberen te handelen, zoals de patiënt waarschijnlijk ook gehandeld zou hebben,
wanneer hij daartoe in staat was geweest. In het geval de patiënt bepaalde
wensen schriftelijk heeft vastgelegd, moet de vertegenwoordiger deze wensen
                                                          
153  Een curator behartigt primair de vermogensrechtelijke belangen, maar ziet tegelijk toe op de
niet vermogensrechtelijke belangen. De curatele maakt degene die onder curatele staat
handelingsonbekwaam.
De mentor is gericht op belangenbehartiging op het gebied van behandeling, verpleging,
verzorging en begeleiding. Het mentorschap maakt betrokkene niet geheel handelingsonbekwaam.
154  In de Volmacht van de NVVE kan de patiënt de gevolmachtigde verschillende bevoegdheden
geven: (a) het behartigen van de belangen op medisch gebied,  (b) het zorgdragen dat het
behandelverbod wordt nageleefd en (c) het ondersteunen van de euthanasieverklaring.
In de Levenswensverklaring van de NPV wordt alleen de eerste bevoegdheid genoemd. Daarbij
worden enkele medische beslissingen concreet benoemd, zoals het toedienen van voeding en vocht
langs niet natuurlijke weg, de toediening van antibiotica bij complicaties, het reanimatiebeid en het
al dan niet voortzetten van een behandeling zoals beademing.
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als uitgangspunt nemen. De wettelijke vertegenwoordiger kan een belangrijke
rol spelen bij het interpreteren van de schriftelijke wilsverklaring [KNMG/CAL
1997; 215]. Wanneer schriftelijke wilsverklaringen ontbreken zal de
vertegenwoordiger een mening moeten vormen op basis van vroegere
mededelingen van de patiënt of op basis van zijn of haar levenshouding en
opvattingen.
Wanneer het belang en de mening van de patiënt worden gewogen zal de
vertegenwoordiger zich in eerste instantie richten op de mening van de patiënt,
het zogenaamde eerste-persoonsperspectief [Delden 1991; 69]. De opvatting van
de vertegenwoordiger is daaraan ondergeschikt. Natuurlijk dient de
vertegenwoordiger ook het welzijn van de patiënt voor ogen te houden (het
derde-persoonsperspectief), maar de vertegenwoordiger handelt zoals de patiënt
gehandeld zou hebben. Meestal lopen de mening en het belang van de patiënt
congruent, maar voor de vertegenwoordiger weegt de mening van de patiënt
zwaarder dan het (goede of nadelige) resultaat van de behandeling.
Daarin onderscheidt de positie van de vertegenwoordiger zich van de
hulpverlener. Een arts stelt eerst de vraag of een behandeling zinvol en
verantwoord is, waarbij het gaat om leven en welzijn, en vraagt vervolgens
instemming van de patiënt. Dit klinkt door in het rechtsstelsel waarin een arts
wel mag afwijken van een schriftelijke wilsverklaring, namelijk wanneer daartoe
gegronde redenen zijn, maar de vertegenwoordiger niet [Leenen 2000; 206].
In par. 7.5.4 is het spanningsveld besproken tussen verantwoordelijkheid
enerzijds en leven en welzijn anderzijds, in het geval de patiënt bewust een
onverantwoorde keus zou maken (bijvoorbeeld door het weigeren van een
levensreddende behandeling). Ondanks de morele bezwaren tegen deze keuze
dient de arts de beslissing te respecteren.
In beginsel geldt dit ook voor de beslissing die de vertegenwoordiger van de
patiënt neemt. Toch is de positie van de vertegenwoordiger niet gelijk aan die
van de patiënt zelf. Want wanneer de vertegenwoordiger van een patiënt een
zinvolle handeling weigert dient de arts na te gaan op welke gronden deze
behandeling wordt geweigerd. Kan een patiënt, na een moreel appél van de arts,
volstaan met het antwoord ‘Dat wil ik nu eenmaal niet’, voor de
vertegenwoordiger is dit antwoord niet voldoende.
Anders geformuleerd: van de vertegenwoordiger wordt meer argumentatie
verwacht dan van de patiënt zelf. Deze argumenten dienen in een duidelijke
relatie te staan tot de veronderstelde mening van de patiënt (bijvoorbeeld
refererend aan eerdere uitspraken van de patiënt over vergelijkbare
problematiek) of tot het belang van de patiënt. Beoordeeld vanuit de morele
principes behoort een vertegenwoordiger te handelen overeenkomstig de
veronderstelde verantwoordelijkheid van de patiënt en behoort hij het leven en
welzijn van de patiënt te dienen.
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Dus wanneer een patiënt zelf een duidelijk zinvolle handeling weigert is deze
weigering van groter gewicht dan wanneer de vertegenwoordiger van de patiënt
de zinvolle behandeling weigert.
Hetzelfde verschil is waar te nemen bij een behandelwens. Wanneer een patiënt
een belastende en zinloze behandeling wenst (‘ik wil het toch proberen’) kan de
arts aan deze wens toegeven. Vraagt de vertegenwoordiger van de patiënt
dezelfde behandeling, dan zal de arts omwille van het lijden dat de behandeling
veroorzaakt, de wens niet mogen honoreren.
Dit verschil in waardering tussen de mening van de patiënt en van de
vertegenwoordiger van de patiënt heeft slechts beperkte betekenis voor het
beleid bij sondevoedingtherapie. Wanneer de vertegenwoordiger van een CVA-
patiënt sondevoedingtherapie weigert, zal de arts deze weigering eveneens
dienen te accepteren. Gelet op de levenskwaliteit van veel verpleeghuispatiënten
en de aanwezige co-morbiditeit kan sondevoedingtherapie moeilijk als een
duidelijke zinvolle handeling worden beschouwd. Ook in het geval dat de arts de
behandeling nog zou willen proberen, vanwege de onduidelijke prognose, is de
weigering van de vertegenwoordiger van doorslaggevend belang.
Wenst de vertegenwoordiger daarentegen sondevoedingtherapie te proberen,
ondanks de slechte prognose, dan is een kortdurende (proef)behandeling van
enkele dagen te overwegen (bij voorkeur rehydratie door middel van een infuus;
par. 9.6.2). Hertogh geeft het advies, wanneer de vertegenwoordiger en de arts
niet op één lijn zitten, om een onafhankelijke deskundige te consulteren
[Hertogh 1995; 1315]155.
Heeft een (sub)comateuze CVA-patiënt al enkele weken sondevoedingtherapie
en de vertegenwoordiger wil dat de behandeling alsnog wordt gestaakt, dan
ontstaat hetzelfde dilemma als in paragraaf 10.2.1 is beschreven. Is het een
verzoek om levensbeëindigend handelen (‘dokter, laat de patiënt toch sterven en
stop met de behandeling’) of een behandelweigering (‘dokter, de sondevoeding
is toch zinloos, dus ik wil niet meer dat hij verder wordt behandeld’)? In het
eerste geval mag de arts niet aan het verzoek voldoen, vanwege het principe
eerbied voor het leven. In het tweede geval behoeft de weigering evenmin een
verantwoorde keus te zijn, maar zijn er situaties voorstelbaar waarin de arts, uit
respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt (die door de contactpersoon
wordt vertolkt) de weigering honoreert en de sonde verwijdert. De patiënt
weigert als het ware de behandeling en draagt daarvoor zelf de
verantwoordelijkheid. Zoals eerder is opgemerkt dient de vertegenwoordiger van
de patiënt wel duidelijke argumenten te hebben ter onderbouwing van dit
verzoek of deze weigering
                                                          
155  Zie ook de uitspraak van het centraal Tuchtcollege betreffende abstinerend beleid en de
mening van de familie, waarin het college verwijst naar de mogelijkheid om een collega-arts te
consulteren (Uitspraak Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg d.d. 16 januari 2001.
Medisch Contact 2001; 56; 910-2).
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Heeft een CVA-patiënt reeds langere tijd sondevoedingtherapie en is het juist de
arts die de behandeling wil staken (ondanks de behandelwens van de
vertegenwoordiger), dan dient de arts eveneens duidelijke argumenten te
noemen ter rechtvaardiging van deze keuze. Want de behandeling kan,
beoordeeld naar het uitblijvende herstel, als een zinloze handeling worden
beschouwd, maar ze blijkt wel levensverlengend te zijn156. De arts zal
bijvoorbeeld moeten verwijzen naar de toename van lijden als gevolg van de
behandeling.
Samenvattend dient een arts de mening van de vertegenwoordiger van een
patiënt te respecteren. In het algemeen dient een vertegenwoordiger meer
argumenten te hebben ter motivering van zijn of haar keuze dan een patiënt zelf.
Deze argumenten dienen te verwijzen naar de veronderstelde mening van de
patiënt (verantwoordelijkheid) of naar het belang van de patiënt (leven en
welzijn). Dat geldt ook voor het beleid bij sondevoedingtherapie.
10.4 ‘Behandelweigering’ door een wilsonbekwame patiënt
Wat dient een arts te doen wanneer wordt besloten bij een CVA-patiënt
sondevoeding te geven en de patiënt maakt een afwerend gebaar?
Het dragen van verantwoordelijkheid betekent dat relevante informatie wordt
begrepen en dat de belangen en gevolgen van de handelingskeuze worden
gewogen en beoordeeld. Een patiënt die relevante informatie niet begrijpt en de
gevolgen van de behandeling niet overziet kan moeilijk verantwoordelijk
worden gehouden voor de handelingskeuze. Er is dan geen sprake van een
bewuste en weloverwogen beslissing.
In de literatuur is de vraag veelvuldig besproken of een arts ‘wilsuitingen’ (c.q.
behandelweigering) van een patiënt moet respecteren, wanneer de patiënt niet in
staat is om een bewuste keuze te maken. Bekend zijn de problemen bij demente
ouderen die voedsel of bepaalde medicijnen weigeren [KNMG/CAL 1997,
NVVA 1997]. Dezelfde vraag kan worden gesteld bij CVA-patiënten die
sondevoeding weigeren. Ter beantwoording van deze vraag zijn verschillende
opmerkingen te maken.
                                                          
156  Een predikant, die betrokken raakte bij een beslissing omtrent het staken of continueren van
sondevoedingtherapie bij een van zijn gemeenteleden, schreef ‘dat een predikant alles bij elkaar
moet praten om een zogenaamde zinloze medische handeling voort te zetten’ (Het gekrookte riet,
15 maart 2001; 63). Het woordje ‘zogenaamde’ geeft duidelijk aan dat de behandeling door de
familie en de desbetreffende predikant niet als zinloos werd ervaren. Al resulteert de behandeling
niet in het herstel van de patiënt, ze bewijst wel levensverlengend te zijn.
Verder bestaat er veel verwarring over bepaalde begrippen. Het staken van een zinloze handeling
wordt door een vertegenwoordiger van een patiënt soms als euthanasie geclassificeerd. De NPV en
de NVVE pleiten gezamenlijk voor duidelijkheid omtrent de verschillende begrippen [PPL 2000].
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In de eerste plaats is het opvallend dat deze vraag bij CVA-patiënten in de
literatuur nergens wordt besproken. Dat kan er op wijzen dat de actualiteit van
deze vraag gering is. In hoofdstuk 1 is opgemerkt dat er bij CVA-patiënten, die
aangewezen zijn op sondevoedingstherapie, meestal sprake is van een groot
CVA, van totale zorgbehoefte en van een verlaagd bewustzijn. De ernst van de
aandoening maakt het waarschijnlijk onmogelijk om duidelijke signalen van
verzet of weigering af te geven. CVA-patiënten die wel sondevoedingtherapie
zouden kunnen weigeren, hebben mogelijk nog voldoende slikfunctie, waardoor
de noodzaak van sondevoedingstherapie niet of nauwelijks aanwezig is.
Literatuurgegevens ontbreken hierover. Hieruit mag niet worden geconcludeerd
dat ‘sondeweigering’ bij CVA-patiënten helemaal niet voorkomt.
In de tweede plaats speelt op de achtergrond van de ‘behandelweigering door
een CVA-patiënt’ de vraag in hoeverre deze patiënt wils(on)bekwaam is. In
paragraaf 7.2.3 is, in navolging van een rapport van de Gezondheidsraad,
geschreven over contextuele wilsonbekwaamheid. Sommige beslissingen stellen,
vanwege de complexiteit van de problematiek, hoge eisen aan de
wilsbekwaamheid van een individu. Als zodanig dient wils(on)bekwaamheid
beoordeeld te worden in de context van de problematiek waar het om gaat.
In dit verband worden soms de woorden ‘verminderd’ of ‘gedeeltelijk’
wilsbekwaam gebruikt. Deze woorden geven verwarring. Want iemand is met
betrekking tot een bepaalde beslissing wilsbekwaam of hij/zij is het niet. Een
tussenvorm is er niet [Delden 1991; 31-2]. Dit sluit niet uit, wanneer aan
verschillende beoordelaars wordt gevraagd of een patiënt wilsbekwaam is tot het
nemen van bepaalde beslissingen, zij tot verschillende antwoorden komen157.
Grosso modo geldt voor CVA-patiënten met een verstoorde slikfunctie, dat zij
niet wilsbekwaam zijn om de bewuste keuze te maken betreffende wel of geen
sondevoedingtherapie. Verzet tegen de behandeling mag niet als
behandelweigering worden geduid. Dat de patiënt soms grimast bij het
inbrengen van de neussonde, het hoofd wegdraait of mogelijk met de arm een
beweging van verzet maakt, komt voort uit de prikkeling door de sonde in de
neus.
Wanneer de noodzaak van sondevoedingtherapie duidelijk aanwezig is, zal de
verzorging de neussonde zo situeren dat de patiënt zo min mogelijk hinder heeft
                                                          
157  Dit blijkt onder andere uit een onderzoek van Biesaart en Hubben [Biesaart 2000]. Zij
onderzochten de contextuele wils(on)bekwaamheid bij mensen met een verstandelijke handicap.
De onderzoekers rubriceerden verschillende onderwerpen (betreffende het zorgplan, de zorg en
vertegenwoordiging, het medisch handelen, de cliëntenrechten, de besteding persoonsgebonden
budget en de financiën) waarbij de vraag werd gesteld of de cliënt (de zorggebruiker) in staat was
daarover een beslissing te nemen. Drie functionarissen (de coach, de seniordeskundige en de
zorgspecialist) moesten daarover hun mening geven. Er bleken grote verschillen te bestaan in de
beoordeling van wilsbekwaamheid van dezelfde cliënt. Met name bij maatschappelijk en ethisch
moeilijke kwesties was de onderlinge overeenkomst laag [Biesaart 2000; 35]. De onderzoekers
komen niet verder dan het advies tot nader onderzoek bij deze ‘lastige items’.
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van de sonde en dat de sonde niet met een onverwachtse beweging van de
patiënt wordt verwijderd.
In de derde plaats wordt in de literatuur een duidelijke grens getrokken bij
(langdurige) fixatie [Marks 1992. Hodges 1994]. Fixatie van de niet verlamde
hand van een CVA-patiënt, om daarmee te voorkomen dat hij of zij de sonde of
het infuus zal verwijderen, is een belastende en beperkende ingreep. Deze grens
wordt enerzijds bepaald door het respect voor de eigenheid en uniciteit van de
patiënt (verantwoordelijkheidsbeginsel) en anderzijds door het feit dat dwang,
ook bij wilsonbekwamen, een zwaar middel is dat een aparte rechtvaardiging
behoeft. De lasten van de bewegingsbeperking158 dienen in een redelijke
verhouding te staan tot de baten van de behandeling.
Gelet op de geringe baten van sondevoedingtherapie bij verpleeghuispatiënten
met een CVA is fixatie meestal geen verantwoorde optie.
Samenvattend is ‘verzet’ tegen sondevoedingtherapie (bijvoorbeeld een
afwerende beweging of het wegdraaien van het hoofd) bij CVA-patiënten geen
uiting van een bewuste keus. Gelet op de ernst van de hersenschade zijn deze
patiënten wilsonbekwaam. Mocht er sprake zijn van afweer, dan is fixatie een
belastende ingreep, die zich niet laat rechtvaardigen vanwege de geringe baten
van sondevoedingtherapie.
10.5 Samenvatting
In het vorige hoofdstuk is ‘niet starten om staken te voorkomen’ beoordeeld
vanuit de principes leven en welzijn. In dit hoofdstuk wordt de problematiek
beoordeeld vanuit de verantwoordelijkheid van de patiënt. Alhoewel CVA-
patiënten, die afhankelijk blijven van sondevoeding, meestal wilsonbekwaam
zijn, worden een drietal aspecten van de verantwoordelijkheid belicht.
In de eerste plaats maken sommige patiënten hun mening al kenbaar (mondeling
of schriftelijk) op een moment dat de problemen nog niet actueel zijn. Daarnaast
voeren steeds meer zorginstellingen een anticiperend beleid om de mening van
de patiënt te vernemen op een moment dat de patiënt daar nog toe in staat is. Dit
anticiperende beleid is niet geheel zonder morele bezwaren en kan zelfs leiden
tot schijnzekerheid, alsof duidelijk is wat de patiënt wil. Toch wegen de nadelen
                                                          
158  Bewegingsbeperking heeft een negatieve invloed op de autonomie van de patiënt. Vandaar het
terechte appèl aan het adres van zorgverleners om de zelfredzaamheid van de patiënt te
optimaliseren en de eigenheid van de patiënt te respecteren [NVVz 1996, 10-12].
Sommige auteurs beschouwen zelfredzaamheid en zelfstandigheid als een vorm van autonomie
[Proot 1988, Smith 1995, Kumlien 1999]. Zelfbeschikking betreft het maken van keuzen en het
nemen van beslissingen aangaande eigen leven en gezondheid. Zelfstandigheid betreft het plannen
en organiseren van het eigen leven, inclusief de sociale contacten. Zelfstandigheid refereert aan het
nemen van verantwoordelijkheid voor eigen leven en gezondheid. Zelfredzaamheid heeft
betrekking op vaardigheden en activiteiten die noodzakelijk zijn voor het dagelijkse functioneren.
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niet op tegen het voordeel dat over moeilijke problematiek wordt nagedacht,
voordat de problemen ontstaan.
In beginsel impliceert respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt ook
respect voor de vooraf opgestelde wilsverklaringen van de patiënt. Daarbij dient
de arts wel de bedoeling van de patiënt in ogenschouw te nemen.
Bevat deze wilsverklaring een behandelweigering, dan dient de arts deze te
aanvaarden. Betreft het een behandelwens, dan is deze van beperkte waarde,
namelijk voor behandelingen die niet duidelijk medisch zinloos zijn. Zodra de
wens betrekking heeft op een zinloze en onverantwoorde behandeling, dient de
arts het verzoek niet te honoreren. Deze uitgangpunten gelden ook voor
sondevoedingtherapie (10.2).
In de tweede plaats houdt respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt
ook in dat de arts de mening van de vertegenwoordiger van de patiënt
respecteert. In tegenstelling tot de mening van de patiënt zelf wordt van de
vertegenwoordiger meer argumentatie gevraagd ter motivering van een bepaalde
keuze. De arts zal beoordelen of de argumenten in het belang zijn van de patiënt
(leven en welzijn) en/of ze passen bij veronderstelde mening van de patiënt
(verantwoordelijkheid). Het eerste is meestal beter door de arts te beoordelen
dan het tweede (10.3).
In de derde plaats kan er bij sondevoedingtherapie soms sprake zijn van een
afwerend gebaar. Dit is geen uiting van een bewuste keuze, daar CVA-patiënten
met langdurige sondevoedingtherapie in het algemeen wilsonbekwaam zijn om
te kunnen oordelen over sondevoedingtherapie. Vanwege de geringe baten van
sondevoedingtherapie bij deze patiënten is het niet verantwoord, wanneer er
sprake mocht zijn van afweer of verzet, de patiënt (langdurig) te fixeren (10.4).
Met het bovenstaande is de problematiek van niet-starten en staken beoordeeld
vanuit de verantwoordelijkheid van de patiënt.
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Bijlage: beslissingsschema’s
Beslissingsschema A1: wel of niet starten sondevoedingtherapie (SVT) na
ernstig CVA?
1. Beoordeling van de patiënt?
2. Beoordeling prognose?
(leeftijd, co-morbiditeit,
ernst van het CVA)
3. SVT zinvol?
4. Behandelvoorstel?
5. Instemming patiënt (wils-
verklaring) of van ver-
tegenwoordiger van de
patiënt?
6. Behandelkeuze?
7. Herbeoordeling patiënt?
(na 2 dagen)
8. Vervolgbeleid?
Recent CVA, verlaagd bewustzijn, verstoorde
slikfunctie, volledig zorgafhankelijk
Relatief gunstig Ongunstig
Mogelijk zinvol Niet zinvol
Proefbehandeling
(voorkeur infuus)
Niet behandelen
Ja Nee Ja Nee2
Proefbehandeling
starten (voorkeur
infuus)
Niet behandelen
Geen verbetering of
verslechtering
Geringe/duidelijke
verbetering3
Staken proef-
behandeling
Behandeling SVT
continueren
Niet starten om staken te voorkomen?
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Toelichting beslissingsschema A
(1) Een beslissingschema impliceert een sterke reductie van de veelheid van
argumenten en afwegingen. Want uiteindelijk moet de afweging en
argumenten worden vertaald in een concrete keuze tot wel (tijdelijk)
behandelen of in een keuze tot niet behandelen. De morele nuances
verdwijnen achter het concrete handelen. Dit betekent enerzijds dat voor een
goed verstaan van het zichtbare handelen het noodzakelijk is om kennis te
nemen van de afwegingen en overtuigingen die aan het handelen ten
grondslag liggen. Anderzijds kunnen morele afwegingen, die gerelateerd
worden aan andere referentiekaders (levensovertuigingen), tot dezelfde
handelingskeuzen leiden. Wanneer dat laatste het geval is zal het
maatschappelijke draagvlak voor het hieronder te bespreken beleid
toenemen.
(2) Wanneer de arts voorstelt om niet te starten met SVT vanwege de
ongunstige prognose beschouwt hij of zij de behandeling als zinloos. Deze
beoordeling is relatief, daar de behandeling wel in staat is om leven in stand
te houden. Dat laatste kan voor de vertegenwoordiger reden zijn om het
voorstel niet te aanvaarden en om SVT te vragen. Indien de behandeling
duidelijk niet zinvol is, gelet op onder andere de afweging van lasten en
baten, dient de arts het verzoek van de vertegenwoordiger (of van de patiënt
zelf, wanneer deze zijn wil in een verklaring heeft vastgelegd) om SVT niet
te honoreren.
Wanneer de afweging van lasten en baten minder duidelijk is, kan een
proefbehandeling worden gestart. De voorkeur gaat dan uit naar een
vochtinfuus.
(3) In de praktijk kunnen er problemen ontstaan wanneer de patiënt gering
herstel vertoont, maar desondanks afhankelijk blijft van de sondevoeding.
De patiënt begint bijvoorbeeld te volgen met de ogen of begint te grimassen
wanneer iemand hem of haar aanraakt. Kleine tekenen van herstel maken het
moeilijk om de proefbehandeling te staken.
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Beslissingsschema B: wel of niet staken sondevoedingtherapie (SVT) na
ernstig CVA
1. Situatie van de patiënt?
2. Reden om SVT te staken?
a.
b.
c.
3. Is behandelen van het ontstane
    lijden proportioneel?
4. Behandelingsvoorstel?
5. Instemming vertegenwoordiger
    van de patiënt?
6. Behandelingskeuze?
Status na CVA, verlaagd bewustzijn, verstoorde slikfunctie,
volledig zorgafhankelijk, heeft langer dan 1 week SVT
Geen herstel te
verwachten1
Verzoek patiënt
(wilsverklaring) of
vertegenwoordiger 2
Risico dat staken
mede is bedoeld om
de dood te
bespoedigen;
strijdig met eerbied
voor het leven
Toename van lijden
(in)direct t.g.v. SVT
Ja 3 Nee
Lijden bestrijden en
SVT continueren
SVT staken
Ja Nee4 Nee 5Ja
Lijden bestrijden en
SVT continueren
SVT staken
In beginsel dient de
arts de weigering te
accepteren en de
SVT te staken
Niet starten om staken te voorkomen?
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Toelichting beslissingsschema B:
(1) Wanneer SVT niet leidt tot (enig) herstel van de CVA-patiënt is het in
beginsel een zinloze handeling geworden. Het risico is echter aanwezig
(meer dan bij niet-starten) dat het besluit tot het staken van SVT niet alleen
berust op de zinloosheid van SVT, maar ook op de absolute lage
levenskwaliteit van de patiënt. Daardoor kan dit besluit gemakkelijk ingaan
tegen de beschermwaardigheid van het leven.
Wanneer de vertegenwoordiger van de patiënt bezwaar maakt tegen het
voorstel van de arts om de behandeling te beëindigen dient de behandeling
gecontinueerd te worden, totdat er sprake is van lijden als gevolg van SVT.
Het verschil tussen ‘geen te verwachten herstel’ en ‘toename van lijden
(in)direct als gevolg van SVT’ is niet scherp aan te geven.
(2) Het verzoek van de patiënt (of zijn vertegenwoordiger) kan enerzijds worden
geduid als een positieve wilsverklaring (een verzoek tot levensbeëindigend
handelen) en anderzijds als een negatieve wilsverklaring (een
behandelweigering). De lage levenskwaliteit en het uitblijven van herstel
motiveren de wens tot levensbeëindiging. Arts en patiënt (of zijn
vertegenwoordiger) kunnen van mening verschillen over de vraag of het
motief verantwoord is, maar doordat de patiënt door middel van de
wilsuiting de verantwoordelijkheid naar zich toe trekt, ligt het accent op de
behandelweigering. Derhalve dient de arts deze weigering in beginsel te
respecteren.
(3) SVT kan leiden tot slijmvorming, obstipatieproblemen en dergelijke. Deze
bijkomende problemen kunnen soms op eenvoudige wijze verholpen
worden. In dat geval kan het proportioneel zijn om deze problemen te
behandelen, zonder daarbij de SVT te staken.
(4) Wanneer het voorstel van de arts om het lijden te bestrijden (bijvoorbeeld
door het geven van pijnstillers, middelen tegen misselijkheid of diarree, e.d.)
door de vertegenwoordiger wordt afgewezen, ontstaat er onduidelijkheid
over wat de vertegenwoordiger werkelijk wil. Wat is de reden waarom de
vertegenwoordiger het behandelen van de slijmvorming of van de
misselijkheid weigert? Is de weigering om bijkomend lijden te behandelen
een impliciete weigering van SVT? Daarover dient eerst duidelijkheid te
komen.
Verder behoudt de arts ook in deze situatie de taak van ‘goed hulpverlener’,
hetgeen onder andere betekent dat hij/zij de patiënt niet mag laten lijden
omwille van visies of overtuigingen van de vertegenwoordiger.
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(5) Dit probleem beweegt zich eveneens in een ‘moreel grijs gebied’. De
zinvraag van SVT laat zich in een dergelijke situatie niet eenduidig
beantwoorden. Wanneer er echter duidelijk sprake is van lijden, dat zich niet
eenvoudig laat bestrijden, anders dan door het staken van SVT, dient de arts
de sonde te verwijderen, ondanks de bezwaren van de vertegenwoordiger.
Wanneer de situatie betreffende de mate van lijden en het behandelbare
daarvan minder duidelijk is, is het verantwoord de mening van de
vertegenwoordiger te respecteren. Het lijden wordt bestreden en de SVT
gecontinueerd.
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Samenvatting
De vraagstelling van deze studie is gebaseerd op een praktisch probleem uit de
verpleeghuisgeneeskunde. Zodra een verpleeghuispatiënt slikproblemen krijgt
als gevolg van een CVA (een herseninfarct) is sondevoedingtherapie (SVT) een
mogelijke optie. De behandeling heeft als doel het bevorderen van het herstel
van de patiënt. De kans is aanwezig dat dit doel niet wordt behaald en dat de
patiënt afhankelijk blijft van de behandeling. Deze afhankelijkheid is soms
ongewenst, vanwege de lage levenskwaliteit van de patiënt  (verlaagd
bewustzijn, volledige zorgafhankelijkheid), terwijl het staken van SVT in de
praktijk eveneens op morele bezwaren stuit. Dit dilemma leidt tot de volgende
vraagstelling:
Is het moreel verantwoord om een CVA-patiënt met slikstoornissen (die
in een verpleeghuis woont) geen voedingssonde te geven, wanneer de
prognose ongunstig of onduidelijk is, om ongewenste levenslange
afhankelijkheid, en dus ook de problematiek rond staken, te voorkomen?
Oftewel: is ‘niet starten om staken te voorkomen’ verantwoord?
In de hoofdstukken 1, 2 en 3 worden verschillende woorden en begrippen uit de
vraagstelling nader uitgewerkt.
In hoofdstuk 1 komen enkele aspecten van het CVA aan de orde, in het
bijzonder de factoren die de prognose bepalen.
CVA staat voor cerebrovasculair accident, waarbij het gaat om een
doorbloedingstoornis van de hersenen. De verschijnselen zijn zeer divers.
CVA’s worden onderscheiden naar oorzaak, de locatie in de hersenen en de
tijdsduur dat de uitvalsverschijnselen bestaan. In de literatuur worden
verschillende factoren genoemd die de prognose beïnvloeden: (a) het natuurlijke
herstel in de eerste dagen na het CVA, (b) de biologische leeftijd en de mate van
co-morbiditeit, (c) de ernst van de uitvalsverschijnselen, (d) de complicaties die
optreden na het CVA en (e) behandeling op een stroke-unit. Toegepast op
verpleeghuispatiënten met een CVA, betekenen genoemde factoren dat ze in het
algemeen een ongunstige prognose hebben. Om een indruk te krijgen van de
uiteindelijke individuele prognose zijn de eerste dagen van het ziekteverloop na
het CVA van groot belang.
In hoofdstuk 2 worden SVT en andere vormen van rehydratietherapie besproken.
Sondevoeding kan worden toegediend via een neussonde of een PEG-sonde
(Percutane Endoscopische Gastrostomie; een voedingssonde rechtstreeks door
de buikwand). Jarenlange toepassing is mogelijk. Een infuus (ingebracht in een
ader, meestal van de armen) en een hypodermoclyse (vochtinfuus in
onderhuidsweefsel, meestal van de benen) kunnen slechts enkele dagen tot een
week gehandhaafd blijven.
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Langdurige toepassing van SVT kan bij CVA-patiënten soms resulteren in
ongewenste levenslange afhankelijkheid. Dit ongewenste wordt bepaald door de
zeer lage levenskwaliteit van de patiënt en de nadelige gevolgen van de
behandeling. Deze nadelige gevolgen zijn: (a) natuurlijke signalen van het
lichaam, zoals verlies van eetlust, worden gemakkelijk genegeerd, (b) de
mogelijkheid van de patiënt om zijn/haar ‘wil’ te uiten, door bijvoorbeeld het
hoofd weg te draaien bij het geven van de voeding, wordt door de
voedingssonde nog verder verkleind, (c) er wordt alleen geoordeeld naar het
zichtbare lijden, zoals het overgeven van voeding, en (d) er kunnen zogenaamde
vervangende ziekten ontstaan, zoals ernstige doorligwonden.
Ondanks deze nadelen heeft SVT ook voordelen. Snelle interventie met SVT
kan het complicatierisico verkleinen en de prognose verbeteren. Veel
voorkomende complicaties zijn (a) longontstekingen als gevolg van verslikken,
(b) ondervoeding en (c) dehydratie. Dehydratie heeft een ongunstige invloed op
de levensverwachting, maar geeft in het algemeen geen toename van lijden.
Eventuele dorstgevoelens dienen adequaat te worden bestreden.
In hoofdstuk 3 worden enkele begrippen besproken en gedefinieerd die een rol
spelen bij de verantwoording van een medische handeling. Bij de
verantwoording van een medische handeling kunnen twee
rechtvaardigingsgronden worden onderscheiden: (a) verantwoording op basis
van de effectiviteit van de behandeling en (b) verantwoording op basis van
morele principes. Om verwarring in de morele discussie te voorkomen is het
belangrijk dat beide rechtvaardigingsgronden verschillend worden benoemd. In
deze studie wordt geschreven over verantwoord handelen, wanneer het gaat om
een morele verantwoording, en over (medisch) zinvol handelen, wanneer het
gaat om de effectiviteit van de behandeling en de afweging van de lasten en de
baten. Bij dit laatste let de arts niet alleen op de ziekte sec, maar ook op de
invloed van de ziekte op het hele leven van de patiënt. Dit impliceert dat
waardeoordelen en ‘kwaliteit van leven’-criteria een rol spelen bij een medische
afweging.
Vanwege het grote belang van de intentie van de actor bij de morele waardering
van de handeling, wordt levensbeëindigend handelen omschreven als handelen
waarbij de arts het levenseinde van de patiënt beoogt.
Een bruikbaar instrument ter afweging van de lasten en baten is het zogenaamde
proportionaliteitsbeginsel. Dit beginsel bevat geen morele norm in zichzelf, maar
geeft aan dat de verhouding tussen lasten en baten proportioneel moet zijn.
Deze afweging van lasten en baten wordt door iedere arts gemaakt, ongeacht
diens visie of levensovertuiging. Iedere arts bevindt zich ergens tussen de
uitersten van altijd behandelen en nooit behandelen. Dit uitgangspunt voorkomt
bastion- en karikatuurvorming.
Voor ieder mens is de diepste grond van morele verantwoording zijn of haar
levensvisie. Deze levensvisie laat zich niet verder rationaliseren, zonder dat ze
irrationeel behoeft te zijn. Dat in het morele debat de discussie soms beperkt
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blijft tot enkele morele principes, zegt meer over de vraagstelling, dan over de
invloed van de levensbeschouwing als zodanig. Bij vragen rond leven en dood is
een beroep op de levensbeschouwing onvermijdelijk.
In de hoofdstukken 4 tot en met 7 wordt de levensbeschouwing achter deze
studie geëxpliciteerd, en de daarbij behorende morele principes.
De vraag welke levensovertuiging - religieus of niet religieus - de juiste
overtuiging is, laat zich niet wetenschappelijk beantwoorden. Wel dient er
coherentie te bestaan tussen de diepste gronden (de levensovertuiging), de
morele principes en het concrete handelen. Dat geldt ook voor een christelijke
levensbeschouwing. De keus voor een christelijke levensbeschouwing is niet
problematischer dan de keus voor een andere (niet-religieuse)
levensbeschouwing. Daarover gaat het in hoofdstuk 4.
Belangrijke elementen van een christelijke levensbeschouwing zijn de
overtuiging dat God bestaat en dat God zijn wil in de Bijbel heeft geopenbaard.
Voor veel christenen is de wil van God norm voor het goede, omdat God in
zichzelf goed is. De Tien Geboden vormen daarvan een korte samenvatting.
Uitgaande van deze levensbeschouwing wordt een drietal principes
onderscheiden: eerbied voor het leven, weldoen en verantwoordelijkheid.
In hoofdstuk 5 wordt de reikwijdte van eerbied voor het leven nader beoordeeld.
Dat het leven beschermwaardig is, vindt haar grond in de notie dat de mens
beelddrager is van God. Deze beschermwaardigheid klinkt onder andere door in
het zesde gebod.
De vraag wat menselijk leven is laat zich op bijbelse gronden niet beperken tot
biografisch leven. Het onderscheid tussen biologisch en biografisch leven is
moreel niet onbelangrijk, maar heeft geen betekenis voor de beschermaardigheid
van het leven. Ook het zwakke en kwetsbare leven is beschermwaardig.
In de geneeskunde kunnen bepaalde handelingen, zoals het onthouden of staken
van SVT, de dood als gevolg hebben. Alhoewel de dood niet wordt beoogd,
wordt zij wel voorzien. Vanuit de bijbelse wetgeving blijkt dat dergelijke
handelingen alleen zijn te rechtvaardigen wanneer het (a) een onvermijdelijke
keus is en (b) er morele principes in het geding zijn die zwaarder wegen dan de
beschermwaardigheid van het (ontluisterde) leven van de patiënt.
In de ethiek wordt bij dergelijke handelingen soms verwezen naar de
zogenaamde ‘leer van het dubbele effect’. Deze leer is een ‘instrument’ om, door
weging van de effecten van de behandeling, duidelijk te krijgen in hoeverre de
behandeling de goede intenties dient. Deze leer is geen norm op zichzelf.
Het tweede morele principe is weldoen. In hoofdstuk 6 wordt de betekenis van
dit principe besproken om vervolgens tot een afweging te komen wanneer
weldoen en eerbied voor leven conflicteren. Weldoen of goeddoen is synoniem
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voor het onderhouden van de geboden van God. Dat beperkt zich niet alleen tot
de letter van de geboden, maar richt zich ook op de bedoeling van de geboden.
Vanuit de bijbelse wetgeving zijn twee conclusies te trekken: (a) weldoen is een
deontologisch principe en (b) het bevorderen van welzijn is een utilistische
richtingwijzer. Met andere woorden: naleving van de geboden is zwaarwegender
dan het resultaat van de handeling, maar het resultaat kan wel duidelijk maken of
de naleving van het gebod overeenkomstig de bedoeling van de geboden is
geweest.
In de Bijbel is de relatie tussen weldoen en welzijn als volgt: welzijn wordt
beloofd, wanneer mensen de geboden onderhouden (weldoen). Welzijn is een
zegen die volgt op weldoen. Welzijn, zoals het hebben van een goede
gezondheid, is meer dan alleen een product van menselijk handelen.
In de medische praktijk blijkt levensverlengend handelen niet altijd een weldaad
te zijn. In dergelijke situaties ontstaat er een conflict tussen de letter van het
gebod (‘gij zult niet doden’) en de bedoeling van het gebod (‘opdat het u
welga’).
Ook al tonen verschillende bijbelse voorbeelden aan dat de bedoeling van het
gebod sturend en corrigerend is ten opzichte van de letter van het gebod, een
beslissing tegen eerbied voor het leven (‘gij zult niet doden) op grond van
barmhartigheid (‘opdat het u welga’) laat zich echter niet bijbels verantwoorden.
Dit blijkt uit de bespreking van de bijbelse begrippen barmhartigheid en liefde,
alsook uit de bijbelse problematiek van zelfdoding.
De principes eerbied voor leven en weldoen worden samengevat in de regel
leven en welzijn.
Verantwoordelijkheid is het derde morele principe. In hoofdstuk 7 wordt dit
principe uitgewerkt. Iemand is verantwoordelijk wanneer er sprake is van
keuzemogelijkheden en van voldoende (contextuele) wilsbekwaamheid om
verantwoordelijkheid te dragen.
In de literatuur gebruiken veel auteurs het autonomieprincipe. Het verschil
tussen autonomie en verantwoordelijkheid wordt bepaald door de gerichtheid en
de normering van een handeling. Het autonomieprincipe gaat uit van de actor.
Een actor bepaalt voor zichzelf volgens welke norm hij/zij wil handelen. Bij
verantwoordelijkheid gaat het om de relatie tot God en de naaste en is er sprake
van een individu overstijgende moraal.
Tot hoever reikt de verantwoordelijk van een arts? Een arts is in beginsel alleen
verantwoordelijk voor het medisch handelen en de daarbij in alle redelijkheid te
voorziene gevolgen. De arts is derhalve ook verantwoordelijk voor de invloed
van de behandeling op levenskwaliteit van de patiënt (kwaliteit van leven in
relatieve zin). Hij of zij is niet verantwoordelijk voor het leven van de patiënt als
zodanig (kwaliteit van leven in absolute zin).
Bij SVT zijn de invloed van de behandeling op de levenskwaliteit
(levenskwaliteit in relatieve zin) en de levenskwaliteit in absolute zin nauwelijks
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te onderscheiden. Want bij sommige CVA-patiënten zijn de zieke en de ziekte
bijna synoniemen geworden.
Door uitleg te geven over een behandeling en door instemming te vragen maakt
een arts een patiënt medeverantwoordelijk. De principes leven en welzijn zijn,
gelet op de context van deze studie, ook voor een patiënt normatief. Een patiënt
kan in sommige gevallen meer of andere aspecten van zijn eigen welzijn
beoordelen dan de arts, waardoor een patiënt tot een andere keuze kan komen
dan de arts hem of haar heeft voorgesteld. Deze keuze behoeft niet
onverantwoord te zijn.
In de hoofdstukken 8 tot en met 10 wordt de kernvraag van deze studie
beoordeeld in het licht van de bovengenoemde morele principes.
De kernvraag van deze studie veronderstelt een moreel verschil tussen het niet
aanvangen en het staken van een levensonderhoudende behandeling. In de
literatuur is dit veronderstelde verschil veelvuldig besproken onder de titel ‘doen
versus laten’. In hoofdstuk 8 worden verschillende argumenten besproken die
een moreel verschil tussen doen of laten zouden verklaren of ontkennen. Deze
argumenten zijn kort weergegeven als volgt: (a) bij het staken van SVT wordt
ingegrepen in natuurlijke processen, bij het onthouden van SVT niet; (b) staken
van SVT is gelijk aan doden, onthouden van SVT aan laten sterven; (c) SVT is
een gewone zorghandeling die niet gestaakt mag worden; (d) bij het aanvangen
van SVT bestaat meer onduidelijkheid omtrent de prognose, dan bij het
evalueren van de behandeling. Al deze argumenten zijn wel relevant voor de
morele rechtvaardiging van een handelingskeuze, maar verklaren geen duidelijk
moreel verschil tussen doen en laten.
De discussie laat hooguit zien dat er relevante verschillen bestaan tussen beide
beslismomenten (‘wel/niet starten’ en ‘wel/niet staken’), waardoor de discussie
over ‘niet-starten en staken SVT’ niet is te reduceren tot ‘doen versus laten’.
Beide beslismomenten moeten apart worden beoordeeld.
In hoofdstuk 9 worden beide beslismomenten apart beoordeeld vanuit de morele
principes leven en welzijn.
Het starten van sondevoeding is in het algemeen zinvol wanneer ze, na afweging
van de lasten en baten, bijdraagt aan het herstel van de patiënt. De handeling
mag worden onthouden wanneer de behandeling de patiënt - naar medisch
inzicht - niet meer ten goede komt. Weldoen is daarbij het leidende principe.
Is eenmaal een sonde gegeven en blijkt na enkele weken dat de behandeling
geen verbetering brengt in de toestand van de patiënt, dan is de behandeling
zinloos geworden. De behandeling heeft echter wel een minimaal effect getoond,
namelijk het instandhouden van het leven van de patiënt. In beginsel kan de arts
op verantwoorde wijze, verwijzend naar leven en welzijn, de behandeling staken.
Het risico is echter groter, in vergelijking met niet-starten, dat wanneer de arts in
een dergelijke situatie de sonde wil verwijderen, dit niet alleen gebeurt op grond
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van de zinloosheid van de behandeling, maar ook op grond van de lage
levenskwaliteit van de patiënt. Dit laatste is echter - hoe ontluisterend de
omstandigheden van de patiënt ook zijn - strijdig met de beschermwaardigheid
van het leven.
Dit ondersteunt de hypothese dat naarmate SVT langer wordt toegepast, eerbied
voor het leven een grotere rol gaat spelen. Bij de beslissing ‘wel/niet starten’ is
weldoen het leidende principe, bij ‘wel/niet staken’ domineert eerbied voor het
leven.
Deze graduele verschuiving van weldoen naar eerbied voor het leven wordt
onder andere bepaald door de verschillen tussen beide beslismomenten, namelijk
(a) wat betreft de levenslijn van de patiënt, (b) de bewezen levensverlenging
door langdurige SVT en (c) de verschillende waardering van de lage
levenskwaliteit (in absolute en relatieve zin) op beide beslismomenten. Dit
maakt dat een arts bijzonder zorgvuldig moet zijn om SVT te staken, zonder
daarbij de dood (mede) te beogen.
Deze verschuiving van de morele rechtvaardiging van langdurige SVT heeft
enkele implicaties.
In de eerste plaats kan SVT een ongewenste situatie instandhouden terwijl het
moeilijk is te verantwoorden om de behandeling te staken.
In de tweede plaats roept deze verschuiving van weldoen naar eerbied voor het
leven de vraag op waar dit ‘omslagpunt’ ligt. Gelet op bovengenoemde
verschillen ligt dit punt tussen de 2 tot 7 dagen na het aanvangen van de
behandeling. In de eerste dagen na het CVA ligt het accent op weldoen. Een arts
kan het therapeutische effect van de behandeling (gericht op weldoen)
accentueren door te spreken over een proefbehandeling of door het geven van
een infuus in plaats van een sonde. Een infuus kan slechts een beperkt aantal
dagen worden toegepast.
In de derde plaats brengt deze verschuiving met zich mee dat de patiënt in een
nieuwe levenssituatie terechtkomt. In het geval er bijkomende problemen
ontstaan, zoals een longontsteking, dient de vraag beantwoord te worden of
behandeling van dit nieuwe probleem zinvol is. De beslissing om een
behandelbare aandoening te behandelen vloeit niet logisch voort uit het feit dat
SVT wordt gecontinueerd.
De visie dat het staken van langdurige SVT een bijzondere zorgvuldigheid
vereist (vanwege het ‘toegenomen risico’ om de dood te beogen), betekent voor
de kernvraag van deze studie dat het niet verantwoord is om SVT te onthouden,
om daarmee de bezwaren tegen het staken te voorkomen. Door de problematiek
van het ‘staken van SVT’ te betrekken in de beslissing tot het ‘niet-starten van
SVT’ heeft de arts op dat moment te maken met hetzelfde ‘toegenomen risico’.
Daar het morele principe van verantwoordelijkheid eveneens een rol speelt bij de
medische besluitvorming worden in hoofdstuk 10 beide beslismomenten
opnieuw beoordeeld, maar dan vanuit het principe van verantwoordelijkheid.
Drie situaties worden besproken: (a) de mening van de patiënt in
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wilsverklaringen, (b) de mening van de vertegenwoordiger van de patiënt en (c)
de CVA-patiënt die een afwerend gebaar maakt tegen SVT.
In de eerste plaats impliceert respect voor de verantwoordelijkheid van de
patiënt ook respect voor wilsverklaringen, die door de patiënt zijn opgesteld.
Bevat deze wilsverklaring een behandelweigering, dan dient de arts deze te
aanvaarden. Bevat de wilsverklaring een behandelwens van een zinloze en
onverantwoorde behandeling, dan dient de arts het verzoek niet te honoreren. Bij
handelingen die niet duidelijk zinloos zijn kan de behandelwens richting geven
aan het behandelbeleid.
In het geval de wilsverklaring aangeeft dat sondevoedingtherapie gestaakt moet
worden, wanneer herstel uitblijft, kan deze wilsuiting gelezen worden als een
behandelweigering of als een wens tot levensbeëindigend handelen. Ondanks
beide interpretatiemogelijkheden dient de arts in beginsel deze weigering te
respecteren.
In de tweede plaats houdt respect voor de verantwoordelijkheid van de patiënt in
dat een arts de mening van de vertegenwoordiger van de patiënt respecteert. In
tegenstelling tot de mening van de patiënt zelf wordt van de vertegenwoordiger
meer argumentatie gevraagd ter motivering van een bepaalde keuze. De arts zal
beoordelen of de argumenten van de vertegenwoordiger in het belang zijn van de
patiënt (leven en welzijn) en/of ze passen bij de veronderstelde mening van de
patiënt (verantwoordelijkheid). Dat geldt voor beide beslismomenten.
In de derde plaats is een afwerend gebaar van een CVA-patiënt met langdurige
SVT geen uiting van een bewuste keuze. Vanwege de geringe baten van SVT bij
deze patiënten en de belasting van fixatie is het meestal niet verantwoord,
wanneer er sprake mocht zijn van afweer of verzet, de patiënt (langdurig) te
fixeren. Dat geldt eveneens voor beide beslismomenten.
Ter ondersteuning van de medicus practicus worden in een bijlage beide
beslismomenten (‘wel/niet starten van SVT’ en ‘wel/niet staken van SVT’)
schematisch weergegeven.
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Summary
Withholding to prevent withdrawing?
Withholding and withdrawing tubefeeding-treatment to CVA-patients in a
nursinghome: A moral examination
The research question of this study is based on a practical problem in
nursinghomes. When a patient develops dysphagia (swallowing problems),
caused by a cerebrovascular accident (CVA or stroke), tubefeeding-treatment
(TFT) is an option. The aim of this treatment is to further the recovery of the
patient. However, there is a great chance the patient does not recover and will be
depending on this treatment. Besides dysphagia, most of these CVA-patients are
unconscious and are totally dependent on care. Sometimes life-sustaining-
treatment of damaged life is an undesirable result. Withdrawing tubefeeding is
also difficult. From this situation arises the next question:
Is it morally justified - when the prognosis is bad or unclear - to
withhold TFT to a CVA-patient with dysphagia, being in a nursing
home, in order to prevent that the patient will be dependent on TFT for
the rest of his life, and to prevent the problems of withdrawing TFT. In
other words: is ‘withholding to prevent withdrawing’ morally justified?
In the chapters one, two and three we elaborate several words and concepts of
the research problem.
In chapter one we describe various aspects of a CVA, especially the factors that
determine the prognosis.
The diagnosis CVA means that the patient has a circulation-problem in the blood
flow of the brain. The symptoms of a CVA are very different. There are several
classifications of strokes: on ethiology, on the location of the brain-damage and
on the time of recovery. In the literature several aspects that determine the
prognosis are described: (a) the natural recovery in the first days after stroke, (b)
the biological age of the patient and co-morbidity, (c) the degree of CVA-
symptoms, (d) the complications after the stroke and (e) treating the patient on a
stroke-unit. Generally, CVA-patients in a nursing home have a bad prognosis.
To have an impression of the prognoses of a CVA-patient, the first days after
stroke are very important.
In chapter two we describe TFT and other methods of rehydration. Tube feeding
can be given by a nasal tube and by a PEG (Percutaneous Endoscopic
Gastrostomy). In this way tube feeding can be given for several years.
Intravenous rehydration (in a vein of the arm) and rehydration by
hypodermoclysis (in a subcutaneous line, mostly in one of the legs) can be
applied for few days till one week.
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Sometimes, prolonged TFT results in an undesirable lifelong dependence on the
tube. It is undesirable, because the patient has a low quality of life and the
burdens-benefits ratio of the treatment is adverse. In consequence of the
treatment (a) doctors easily ignore natural symptoms of the body of the patient;
(b) the possibility of the patient to show his/her ‘opinion’ decreases; (c) doctors
only observe the visible suffering of the patient and (d) life-sustaining can
induce the problem of second illness.
Notwithstanding these burdens, TFT also has benefits. A quick intervention with
TFT can reduce the number of complications and improve the prognosis. The
most frequent complications are (a) aspiration-pneumonia, (b) malnutrition and
(c) dehydration. Generally, dehydration has a negative effect on the course of
life, but doesn’t increase suffering. When the patient suffers for thirsty, it should
be treated.
In chapter three we describe and define several concepts that are very important
for the justification of medical treatments. For the justification two grounds can
be distinguished: (a) justification on the effects of the treatment and (b)
justification based on moral principles. To prevent confusion in the moral
discussion, it is important to use two words for the two grounds of justification.
In this study, we use justified treatment when we refer to the moral justification,
and effective treatment when we discuss the effectiveness of the treatment and
the balance of burdens versus benefits.
To take into account the burdens and benefits, the doctor not only examines the
illness of the patient, but also observes the influences of the illness on the total
patient. This implies that ‘quality of life’-judgments are inherent in medical
decision-making.
Given the importance of the intention in moral valuation, killing is used to refer
to circumstances in which the doctor intentionally causes the death of a patient.
A good ‘instrument’ to make a balance between burdens and benefits is the
principle of proportionality. This principle does not incorporate a moral value,
but holds that the balance between burdens and benefits should be proportional.
In spite of his religious or non-religious convictions, every doctor uses the
principle of proportionality. He takes a position between always and never
treating. Acknowledging this, prevents for making moral ‘bastions’ or
caricatures.
For everybody the most fundamental ground of moral justification is his
conviction on life. This conviction has not a rational foundation, without being
irrational. In the moral debate it is sometimes not necessary to argue from the
conviction on life, but the discussion is restricted to the moral principle. This
situation depends on the moral question and not on the influences of the moral
conviction. To justify questions about life and death, it is unavoidable to argue
from view on life.
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In the chapters four till seven, we elaborate the moral conviction of this study,
and the associated moral principles.
The question which ethical conviction would be the best, is not to answer. There
should be coherence between the moral foundation (the conviction on life), the
moral principles and the actual acts. This is also applicable to the Christian
ethics. That is the topic of chapter four.
An important part of the Christian belief is the existence of God and the
knowledge about God from the Bible. For many Christians the highest moral
good is to do the will of God, because God is good in Himself. The Ten
Commandments are a short summary of the devine will.
The claim God exists is – philosophical and cosmological – difficult to proof.
The claim God does not exist is perhaps more difficult to proof.
Starting from the Christian conviction, we can distinct three moral principles:
respect for life, doing well (or beneficence) and (respect for) responsibility.
In chapter five we describe the scope of the principle of respect for life. The
protection of human life is based on the notion that God made people in the
image of God. That means that we ought to respect human life. It is described in
the sixth commandment. This commandment does not only protect human life,
but also the worthiness of a human life.
But what is human life? Starting from the Bible, the answer can not be reduced
to biographic life. The distinction between biological and biographic life is
morally significant, but is not interesting for the principle of respect for life. We
also ought to respect frail and vulnerable life.
Sometimes in medical practice the following problem arises: the doctor
anticipates the death as a result, without having the intention to do it. Starting
from biblical laws, such acts can only be justified when (a) the act is
unavoidable and (b) the moral principles in question have more weight than the
protection of (damaged) human life. The doctrine of ‘double effect’ is an
instrument – it is not a moral standard – to justify an act having two expected
effects, a good and a harmful effect, and the harmful effect is not intended.
The second principle is the principle of beneficence. In chapter six we describe
the meaning of this principle and the balance between beneficence and respect
for life. ‘To do well’ is a synonym for ‘to do the commandments of God’. When
we do the commandments, it is not sufficient to restrict ourselves to the letter of
the commandments, but we should also follow to the intention.
Starting from biblical laws, we make two conclusions: (a) to do well is a
deontologic principle and (b) to promote wellbeing is an utilistic direction-
indicator. In other words: to act in according with the commandments is morally
more important than the effects of the act. But the effect can show whether we
act in accordance with the intention of the commandments.
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The Bible shows us the following relation between ‘to do well’ (beneficence)
and wellbeing. When we do well, God promises the blessing of wellbeing. So
wellbeing is a blessing, following on the acts to do well. Wellbeing, for example
to be healthy, is not only a result of human actions (to do well).
In medical practice, life-sustaining treatments are not always benefits. In such a
situation a conflict arises between the letter of the sixth commandment (‘Thou
shalt not kill’) and the intention of this commandment (‘do it and it may be
well’). This actual problem was unknown in the time of the Bible. For that
reason we describe a comparable problem: suicide. Several biblical examples
illustrate that ‘mercy killing’ is not to be justified. Neither are the biblical ideas
‘mercifulness’ and ‘love’ a justification to overrule the protection of human life.
We can take together the principles respect for life and to do well in one rule: life
and wellbeing. Both principles are characteristic for the Christian ethics.
The third principle is (respect for) responsibility. It is described in chapter seven.
A person is responsible when he can make a decision and when he is
(contextual) competent to accept responsibility.
In the literature many authors use the principle of autonomy. The difference
between autonomy and responsibility is determined by the direction and the
justification of an act. In essence the principle of autonomy is egocentric. The
actor chooses for himself an ethical norm. Responsibility is oriented on God and
the neighbour and implies that the ethical theory goes beyond the individual.
What is the responsibility of a medical doctor? In essence a medical doctor only
accepts responsibility for the medical actions and for the reasonably foreseen
effects of the actions. Therefore the doctor accepts responsibility for the
influence of a treatment on the quality of patient’s life. The doctor does not
accept responsibility for the quality of a patient’s whole life.
The difference between quality of the patient’s whole life and quality of life
related on the treatment is hardly to observe. Generally a patient is more than his
illness. But in the situation of some CVA-patients the disease and the sick-
patient are nearly synonyms.
When a doctor gives explanation of the treatment and asks the patient to agree
with the treatment, the patient is co-responsible. Also for the patient the
principles life and wellbeing are the norms. In some circumstances the patient
can observe more aspects of his own wellbeing than the medical doctor can do
for the patient. For that reason the patient can make another decision than the
doctor, without being morally unjustified.
In chapters eight till ten the central question of this study will be answered on
the basis of these moral principles.
The central question assumes a moral difference between withholding and
withdrawing of a life-sustaining treatment. This assumption is frequently
discussed in literature, under the title ‘to do or not to do’. In chapter eight we
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describe several arguments to explain or to deny a moral difference between ‘to
do or not to do’.
The following arguments are mentioned: (a) the difference between doing and
not doing an intervention in natural processes, (b) the difference between killing
and letting die, (c) the difference between ordinary and extra-ordinary treatments
and (d) the difference in clearness of the prognoses. All these arguments are
relevant to justify a medical action, but do not explain a moral difference
between doing and not doing.
However, the discussion shows that there are essential differences between both
decision-moments (starting or not starting TFT, and stopping or not stopping
TFT). Therefore we can not reduce the discussion about ‘withholding and
withdrawing TFT’ to ‘to do or not to do’. Both decision-moments should be
considered separately.
In chapter nine we consider both decision-moments from the moral principles
life and wellbeing.
In general, starting TFT is effective when this treatment - after balancing the
burdens and benefits of this treatment - results in the recovery of the patient. It is
justified to withhold TFT when the treatment doesn’t bring the patient any good.
In this case beneficence is the guiding principle.
When a doctor starts TFT and - after few weeks - the patient does not recover,
the treatment is ineffective. Still the treatment shows one minimal result: it is a
life-sustaining treatment. In principle, the doctor can justify the action to
withdraw TFT. But as soon as a doctor wants to remove the tube, the risk
increases that this decision is not only grounded on the lack of effectiveness of
the treatment, but also on the low quality of patient’s life. This justification, in
spite of the terrible circumstances of the patient, conflicts with the protection of
human life.
This vision confirms the hypothesis that when TFT is given for longer time, the
moral justification shifts from beneficence to respect for life.
This gradual shift from beneficence to respect for life is effectuated by the
differences of both decision-moments: (a) the stability of the patient, (b) TFT
shows to be a life-sustaining treatment, and (c) a different judgment about the
low quality of patient’s life. Therefore a doctor should be very careful to
withdraw TFT without the intention of life-shortening.
The shift or turnover of moral justification has several consequences.
First, TFT can sustain an undesirable situation, while it is not justified to stop the
treatment.
Second, the shift from beneficence to respect for life results in the following
question: where is the point of turnover localised? Referring to difference
mentioned above, this point of turnover is localised on the second till seventh
day after starting the treatment. In the first period beneficence is the guiding
principle. A medical doctor can highlight the therapeutic aspect of the treatment
(beneficence) when he calls the treatment a ‘testing treatment’. He can also give
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an intravenous line substitute for a nasal tube. This treatment can not be
continued for longer time.
Third, the decision to treat an inter-currently infection is not a logical
implication of the fact that TFT will be continued.
The view that the doctor should be very careful to withdraw TFT (given the
‘increased risk’ of wrong intentions) implies for the central question of this
study that it is not justified to withhold TFT in order to prevent the moral
problems of withdrawing TFT. When a doctor judges the problem of
‘withdrawing TFT’ at the moment of ‘withholding TFT’, he can not avoid the
‘increased risk’. In this way the central question of this study is answered.
The moral principle of responsibility is also important in medical decision-
making. In chapter ten we consider both decision-moments from this principle.
We describe three situations: (a) the final will of the patient, (b) the opinion of
the representative of the patient and (c) the problem when the CVA-patient
makes obstructing movements.
First, respect for the responsibility of the patient implies also respect for the final
will of the patient. When this final will contains a treatment-refusal, the doctor
should accept this refusal. When the final will contains a treatment-desire of an
ineffective or unjustified treatment, the doctor can not accept this desire. Only
for treatments where it is unclear if the treatment is effective or ineffective, the
desire of the patient gives a direction in decision-making.
When in the final will is written that TFT should be stopped when there are no
signs of recovering, this final will can be considered as a treatment-refusal or as
a desire for a killing-action. Inspite of this interpretations, the doctor should
respect the final will of the patient. It’s the patient’s responsibility.
Secondly, respect for responsibility implies also respect for the meaning of the
representative of the patient. Contrary to the meaning of the patient himself, the
representative should give more arguments to justify a special treatment-
decision. The doctor will judge whether these arguments are in the interest of the
patient (life and wellbeing) and/or whether these arguments are congruent with
the supposed meaning of the patient (responsibility). This notion applies to both
decision-moments.
Third, the obstructing movements of the CVA-patient with TFT are not signs of
a conscious choice. Given the poor results of TFT on these patients, it is not
justified to fix the arm of the patient (for a long time) when the patient makes
obstructing movements. This notion also applies to both decision-moments.
To help the medical doctor we describe in an appendix a decision-tree of both
decision-moments (starting or not starting TFT, and stopping or not stopping
TFT).
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